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국 문 요 약
성인 모야모야 환자의 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질
  본 연구는 성인 모야모야 환자의 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질 정도를 
확인하고, 상관관계를 파악하여 삶의 질에 미치는 영향을 분석하고자 시도된 
서술적 상관관계 연구이다. 
  자료 수집은 2017년 3월 27일부터 2017년 11월 24일까지 서울소재 Y대학
병원 입원 및 외래를 방문하는 성인 모야모야병 환자 90명을 대상으로 직접 
면담을 통한 설문지법으로 이루어졌다. 연구 도구는 인지장애가 없는 대상자 
선별을 위한 K-MMSE, 모야모야 환자의 질병 지식을 측정하기 위해 연구자
가 개발하고 전문가 집단에게 타당도를 검증받은 질병 지식 측정 도구, 
Mishel(1988)이 개발한 불확실성 측정 도구를 국문으로 번역한 도구(Chung, 
2005), Ware과 Sherbourne(1992)이 개발한 삶의 질 측정도구(SF-36)를 이상
열(2001)이 한국판으로 표준화한 도구를 사용하였다. 수집된 자료는 SPSS 
24.0프로그램을 이용하여 기술통계, t-test, ANOVA, Pearson’s correlation, 
Multiple liner regression을 실시하였으며 연구의 결과는 다음과 같다. 
 1. 성인 모야모야 환자의 일반적 특성은 여자가 61명(67.8%)이었고, 평균 나
이는 41.12(±9.98)세였다. 결혼 상태는 기혼이 69명(76.7%)이었고, 직업
은 회사원이 44명(48.9%)으로 가장 많았다. 교육 정도는 대학교 졸업 이
상이 55명(61.1%)으로 가장 많았다. 
 2. 성인 모야모야 환자의 임상적 특성은 진단을 받게 된 경로에서 증상이 있
어서 병원을 방문하였다가 진단을 받은 경우가 74명(82.2%)으로 가장 많
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았고, 평균 진단 기간은 3.54(±3.56)년이었다. 본인이 느끼는 질병 심각
도는 ‘심각하다’고 느끼는 사람이 49명(54.4%)로 가장 많았고, 질병에 대
한 정보를 얻는 경로는 인터넷을 통해서 얻는 방법이 74명(82.2%)이었다. 
일과성 허혈성 발작을 경험한 환자는 78명(86.7%)이었으며, 뇌출혈은 13
명(14.4%), 뇌경색은 17명(18.9%), 경련은 6명(6.7%)의 환자들이 경험하
였다. 
 3. 성인 모야모야 환자의 질병 지식은 총 12점 만점에 평균 9.65(±1.84)점
으로 대상자의 나이(F=3.66, p=.030), 교육 정도(t=-2.02, p=.046), 진단 
경로(F=8.85, p=.001), 일과성 허혈성 발작 유무(t=-2.21, p=.030), 수술 
유무(t=-2.82, p=.006)에 따라 통계적으로 유의한 차이를 나타냈다. 
 4. 성인 모야모야 환자의 불확실성은 총점 평균 93.11(±15.19)점으로, 하위 
항목에서 불예측성이 15.38±3.17(평균 평점 3.07±0.63)점으로 가장 높
았고, 이는 음주여부(F=3.50, p=.034), 진단 기간(F=3.65, p=.030)에 따라 
유의한 차이를 나타냈다. 
 5. 성인 모야모야 환자의 삶의 질은 백점 만점 환산 시, 신체적 삶의 질이 
65.31(±16.15)점, 정신적 삶의 질이 60.11(±19.13)점으로 나타났고, 세
부 항목으로, 신체적 삶의 질 중에서는 신체적 기능이 79.61(±18.46)점, 
정신적 삶의 질 중에서는 사회적 기능이 68.33(±20.88)점으로 가장 높게 
나타났다. 신체적 삶의 질은 성별(t=3.51, P=.001), 직업(F=5.76, 
p=.001), 진단 경로(F=4.72, p=.011), 본인이 느끼는 질병 심각도(F=7.90, 
p=.001), 뇌경색 유무(t=2.04, p=.044), 경련 유무(t=2.41, p=.034)가 유
의한 것으로, 정신적 삶의 질은 성별(t=2.63, p=.010), 결혼 유무
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(t=-2.29, p=.024), 본인이 느끼는 질병 심각도(F=5.42, p=.006), 뇌경색 
유무(t=2.10, p=.038)가 유의한 것으로 나타났다. 
  5. 성인 모야모야 환자의 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질의 상관관계에서
는 질병 지식이 증가할수록 불확실성이 유의하게 낮아지고(r=-.325, 
p=.002)를, 불확실성이 낮을수록 신체적 삶의 질(r=-3.51, p=.001), 정
신적 삶의 질(r=-.346, p=.001)이 유의하게 높아진다고 나타났다. 
  6. 성인 모야모야 환자의 삶의 질에 영향을 미치는 요인으로는 신체적 삶의 
질에서 직업, 진단 경로, 본인이 느끼는 질병 심각도, 경련 유무, 불확실
성이었고, 모형 설명력은 48.9%로 나타났으며, 정신적 삶의 질에서는 결
혼 유무, 직업, 진단 경로, 본인이 느끼는 질병 심각도 및 불확실성이 유
의한 영향 요인이었고, 모형 설명력은 31.4%였다. 
 
  본 연구는 성인 모야모야 환자를 대상으로 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질
의 관련성을 파악하고, 이에 미치는 영향 요인을 규명하여 삶의 질 향상을 위
한 효과적인 간호 중재의 기초 자료를 마련하고자 시도된 첫 연구로서, 질병 
지식과 불확실성, 불확실성과 삶의 질이 유의한 상관관계에 있음을 확인하였
다. 이를 바탕으로 성인 모야모야 환자의 질병 특성 및 개인적 특성에 맞는 
구체적이고 체계적인 교육 제공을 통해 질병 지식의 증대 및 불확실성을 감소
시키고 궁극적으로 삶의 질을 증진시킬 수 있는 간호 중재가 필요하며 이러한 
연구가 지속적으로 이루어져야 할 것으로 사료된다. 1)
  
핵심되는 말 : 성인 모야모야 환자, 삶의 질, 불확실성, 질병 지식 
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Ⅰ. 서 론
1. 연구의 필요성
  모야모야병(moyamoya disease)은 뇌혈관 조영 검사에서 윌리스환(circle of 
willis)주위의 대내동맥의 협착과 폐쇄와 함께, 담배 연기가 모락모락 피어  
오르는 듯한 측부 혈관을 특징으로 하는 만성, 진행성 뇌혈관 질환이다(김덕경, 
2016). 미국이나 유럽에 비해 아시아 국가에서 높은 유병률을 보이고, 그 중 
우리나라가 일본 다음으로 환자가 많은 것으로 조사되고 있다(Yim et al.,  
2012). 2005년부터 2013년까지 조사한 우리나라의 모야모야 총 환자수는 
9997명으로, 매년 증가 추세(7.4%)를 보이고 있고, 여성이 남성에 비해 
1.8:1로 더 높은 유병률을 보이며, 연령별 유병률이 10-19세(21.6%), 
50-59세(30.0%)의 두 연령층에서 최고점을 나타냈다(Kim et al., 2015). 흔히 
18세 이전에 발병하는 형태를 소아 모야모야병, 18세 이상의 성인기에서 
발병하는 형태를 성인 모야모야병 이라고 한다(Festa et al., 2010). 최근에는 
성인 모야모야 환자의 수가 증가하고 소아에 비해 더 높은 유병률을 보이고 
있으며(Kim, 2015), 호발 연령대가 30~40대로 사회적 활동이 왕성한 나이가 
많고, 임상증상에 있어서도 소아와는 달리 주로 뇌출혈이 흔하고, 의식저하, 
두통, 운동마비, 언어 장애 등의 증상을 보이며 특히 뇌실 내 출혈이 많고 
사망률이 높아 더욱 주의하여야 한다(Seo, 2013).
  모야모야병의 원인에 대해서는 유전적, 후천적, 환경적 요인의 관점에서 
많은 연구들이 이루어지고 있으나 아직까지는 정확한 원인이 밝혀지지 않고 
있다(김덕경 외, 2016). 치료에 있어서도 약물치료로 많이 사용되는 항 혈소판 
제제도 큰 효과는 없는 것으로 연구되고 있고(Kim, 2016), 직접적 혈관 
문합술이나, 간접적 혈관 문합술 같은 수술적 치료에 있어서도 소아에 비해 
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성인에서는 뚜렷한 호전 효과를 보이지는 않는 것으로 나타나고 있다(Jeon & 
Kim, 2016). 또한 혈관 폐쇄가 진행하는 모야모야병의 특성으로 인해 뇌혈관 
조영술과 SPECT, MRI 및 MRA 같은 검사를 일생 동안 지속적, 주기적으로 
시행하여야하기 때문에 환자들은 만성적이고 장기적인 치료 과정을 경험하게 
된다(Andaluz, Choutka, & Zuccarello, 2010). 
  이러한 질병의 특성들로 인해 성인 모야모야 환자들은 예측할 수 없는 
질병의 증상들과 치료의 효과로 인해 불확실성을 경험할 수 있다. Mishel 
(1988)은 불확실성을 질병의 치료 과정 및 경과와 관련된 상황적 자극에 대해 
정확하게 알지 못하거나 모호하게 받아들이는 것으로 정의하고, 질병에 대한 
불확실성은 질병에 대한 이해의 부족을 뜻하고, 이는 구체적으로 질병의 증상, 
진단 과정, 치료 과정 등에 대한 이해를 말하며 질병 회복에 영향을 주는 의미 
있는 변수로 꼽았다. 뇌졸중 환자(조숙희, 윤경순, 2016), 관상 동맥 질환으로 
중재술을 받은 환자(김혜란, 2014)같이 장기적인 치료과정을 경험하는 
환자들에게서 불확실성이 높은 것으로 연구되었고, 뇌졸중 환자의 발생 
위험군에 대한 연구(Noh & Shin, 2014)에서도 질병에 대한 지식과 건강 증진 
행위 간에 유의한 관계가 있으며 질병 회복에 중요한 영향을 준다고 하였다. 
하지만 모야모야 환자의 경우 질병의 진단 받은 후에도 정보를 얻는 데에 
있어 어려움이 있으며 대부분 인터넷 자조모임 까페에서 필요한 정보를 
공유하거나 질병 관리를 위한 정보를 얻고 있다고(정승민, 2017) 알려지고 
있으며, 성인 모야모야 환자의 질병 지식수준에 대한 연구는 그마저도 전무한 
실정이다. 
  특히, 성인 모야모야 환자의 경우 호발 연령대가 사회적 활동이 왕성한 
나이대임에도 불구하고, 질병으로 인한 활동의 변화로 독립성 감소 및 대인 
관계 악화를 겪게 되며 이로 인해 삶의 질 저하를 경험하게 된다(Su et al., 
2013). 삶의 질이란, 전체적인 삶에 대한 주관적인 안녕(well-being)을 
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말하며(Wilson & Cleary, 1995), 만성질환자들은 질병으로 인한 변화로 
혼란스러운 현실을 경험하게 되고 신체적, 심리적 요인들로 불확실성이 
야기되며, 이는 궁극적으로 삶의 질을 저하시키게 되는데, 이때 새로운 삶에 
적응시키고 불확실성을 해결하기 위해서는 적절한 정보와 중재를 지원해주는 
것이 중요하다고 하였다(Neil, 1998). 성인 모야모야 환자를 대상으로 한 
연구에서도 사회적, 심리적, 정신적인 부담감이 높으며, 삶의 질 저하를 
두드러지게 보이는 것으로 나타났다(Su et al., 2013). 
  다른 만성질환자에 대한 연구에서 보면, 하지 정맥류 환자군 질병 지식은 
삶의 질과 연관이 있고(이설희, 유양숙, 2016), 당뇨병성 족부 질환자에서 
불확실성은 삶의 질과 연관이 있다(전미영, 강설아, 2014)고 나타나고 있지만, 
만성적인 관리를 요하는 성인 모야모야 환자들에 대한 질병 지식, 불확실성 및 
삶의 질에 대한 연구는 이루어 진 것이 없는 실정이다. 성인 모야모야 환자에 
대한 국내 연구는 질병 특성에 대한 연구만 있을 뿐이고, 국외 연구에서도 
수술을 받지 않은 출혈성 성인 모야모야 환자의 삶에 질에 대한 연구(Su et 
al., 2013)가 전부이며, 이 마저도 간호에서는 다루어지지 않았다. 따라서 본 
연구는 성인 모야모야 환자의 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질을 파악하고, 
향후 성인 모야모야 환자들의 삶의 질을 향상시킬 수 있는 간호 중재를 위한 
기초 자료를 제공하고자 한다. 
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2. 연구의 목적
  본 연구는 성인 모야모야 환자의 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질을 
파악하고 삶의 질에 영향을 미치는 요인을 알아보고자 하며, 연구의 구체적인 
목적은 다음과 같다. 
  1) 대상자의 질병 지식, 불확실성, 삶의 질 정도를 파악한다. 
  2) 대상자의 일반적 및 임상적 특성에 따른 질병 지식, 불확실성 및 삶의 
질 차이를 파악한다. 
  3) 대상자의 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질 간의 관계를 파악한다.
  4) 대상자의 삶의 질에 영향을 미치는 영향 요인을 파악한다. 
3. 용어의 정의 
 1. 성인 모야모야 환자 
(1) 이론적 정의 : 성인 모야모야 환자란, 뇌혈관 조영술에서 내경동맥 말단
부나 전대뇌동맥이나 중대뇌동맥의 기시부에서 폐색이 나타나고, 기저부에 비
정상적인 작은 혈관들이 관찰되는 소견으로 모야모야병을 진단받은 자를 말하
며, 첫 증상이 18세 이후에 보였던 환자로 한다(Seo, 2013; 박은미, 2000). 
(2) 조작적 정의 : 본 연구에서는 만 19세 이상에서 모야모야병을 진단받은 
성인 환자를 의미한다. 
 2. 질병 지식 
(1) 이론적 정의 : 질병 지식은 환자가 알고 있는 질병에 대한 전반적인 내
용이며, 사실적, 경험적인 인식을 말한다(전명화 외, 2014). 
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  (2) 조작적 정의 : 본 연구에서는 성인 모야모야 환자들의 지식수준을 측정
하기 위해 연구자가 개발한 도구로서 전문가 집단에게 타당도를 검증받은 문
항으로 이루어진 도구로 측정된 점수를 의미한다. 
 3. 불확실성 
(1) 이론적 정의 : 질병과 관련된 상황의 해석을 입증하기에는 기존의 
인지적 도식이 부적절함을 나타내는 인지적 상태로서, 환자가 자신의 질환에 
대해서 정확히 인식하지 못하거나, 인식은 하지만 부정확하고 자신의 질환과 
관련된 사실을 정확히 알지 못하는 것을 의미한다(Mishel, 1981). 
  (2) 조작적 정의 : 본 연구에서는 Mishel(1988)이 개발한 Mishel Uncertainty 
in Illness Scale(MUIS)를 전종숙(2005)이 수정 및 보완한 도구를 사용하여 측
정한 점수를 의미한다. 
 4. 삶의 질 
(1) 이론적 정의 : 현재의 건강과 관련된 신체적 기능, 사회적 기능, 역할 
기능, 정신 건강 및 일반적 건강에 대한 지각을 포함하며, 전체적인 삶에 대한 
주관적인 안녕감(well-being)을 말한다(Wilson & Cleary, 1995). 
(2) 조작적 정의 : 본 연구에서는 삶의 질을 Ware과 Sherbourne(1992)이 
개발한 Short Form 36-item(SF-36)을 고상백(1997)이 번안한 도구로, 이를 
다시 이상열(2001)이 한국판으로 표준화한 도구(SF-36-K)로 측정한 점수를 
말한다. 
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Ⅱ. 문헌 고찰
  
  본 문헌고찰에서는 모야모야병의 특성, 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질에 
대해서 자세히 알아보고 관련된 선행 연구를 통하여 각 개념과 상관관계에 대
한 문헌 고찰을 하고자 한다. 
1. 모야모야병(moyamoya disease)의 정의와 특성 
  모야모야병(moyamoya disease)은 윌리스환(circle of willis)을 이루는 혈관
의 점진적인 협착과 폐색이 일어나고 뇌기저부에 이상 혈관들이 관찰되는 만
성 진행성 폐쇄성 뇌혈관 질환이다(이지연, 2007). “모야모야”라는 말은 일본
말로서 뇌혈관 조영술에서 뇌 기저부의 작은 혈관들이 마치 ‘모락모락 담배연
기처럼’ 퍼지는 모양으로 보인다고 해서 붙여진 이름으로, 1957년 일본에서 
처음 사례가 보고되었으며, 1969년 일본의 Suzuki와 Takaku가 “모야모야”라
는 용어를 사용하면서 그 임상 증상과 뇌혈관 조영술 소견을 체계적으로 기술
하고 분류하였다(Suzuki & Takaku, 1969). 
  모야모야병은 뇌혈관 조영술을 통하여 질병의 뇌혈관조영 등급(angiographic 
stage)을 1단계, 두개강내 내경동맥 분지 부위에 협착이 나타나는 시기에서부
터 시작하여 뇌 기저부에 모야모야 혈관들이 나타나고, 증가하고, 다시 모야모
야 혈관이 줄어들어 마지막 6단계인 뇌기저부 모야모야 혈관들의 소실과 외경
동맥만으로 뇌혈류 공급이 이루어지는 시기까지 1단계에서 6단계까지로 나누
어진다(Suzuki & Kodama, 1983). 소아의 경우에는 질병 발병의 중증도에 직
접적으로 비례하여 등급(stage)이 증가하는 반면, 어른에서는 후순환계 발달이 
잘 이루어 진 경우가 많고 심각한 혈류 결손을 갖는 예가 드물어 등급(stage)
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과 질병 발병의 상관관계를 낮게 보인다. 성인 모야모야병은 혈관의 퇴행성 
변화가 시작되는 연령이 되면서 혈류역학적 변화를 보이며 전신 증상을 나타
내는 경우가 많다(남도현, 1997). 이와 같이 모야모야병의 진단에 뇌혈관 조영
술은 필수적인 검사로 시행되고, 국소 뇌 혈류와 혈류 예비능력을 측정하기 
위한 단광자 방출 단층촬영(SPECT), 뇌혈류량 최고점 도달 시간(time to 
peak,TTP)을 알아보는 Perfusion MRI등이 모야모야 환자의 질병 상태와 치
료 방침, 수술 시기를 결정하기 위해 주기적으로 시행된다. 증상이 있으나 치
료를 하지 않은 환자는 매년 MRI/MRA로 병의 진행을 확인하고, 수술을 시
행 받은 환자는 6개월 후에 뇌혈관 조영술과 SPECT검사가 권장되며(Guzman 
et al., 2009), 새로운 증상이 생기면 반드시 영상 검사를 시행하여 치료 방침
을 정해야 한다고 권장되고 있으나 추적조사 시기와 방법에 대해서는 아직 확
실히 정립되지 않아 지속적인 검사 및 관리가 필요하다(Seo, 2013). 
  발병은 여성에게서 더 많이 발생하고, 어느 연령에서나 증상이 나타날 수 있
지만 10-19세와 50-59세의 두 연령층에서 최고점을 보이며(Kim et al., 
2015), 흔히 18세 이전에 발병하는 형태를 소아 모야모야병, 18세 이상의 성인
기에서 발병하는 형태를 성인 모야모야병 이라고 한다(Festa et al., 2010). 임
상 증상은 내경동맥의 폐색으로 인한 뇌혈류의 변화로 다양한 증상이 나타날 
수 있는데, 소아에서는 허혈성 증상이 우세하고, 성인에서는 두개 내 출혈 증
상이 주고 많다고 보고되고 있다(Kim, 2016). 이로 인해 반신 마비, 구음장애, 
실어증, 시야장애, 인지 기능 장애, 경련, 두통 등이 나타날 수 있고, 병변과 관
련되어 근 긴장 이상, 무도병 같은 운동 장애 발생이 반복되고 진행되어 나타
나기도 한다(신혜경 외, 2014). 모야모야병의 원인은 RFP213(ring finger 
protein)같은 유전적 요인(권순욱, 2014), 후천적, 환경적 요인 등이 연관되어 
있다고 보고 많은 연구가 이루어지고 있으나 아직까지 정확한 원인에 대해서는 
밝혀지지 않고 있고(김덕경, 2016), 소아에서는 무증상이었다가 성인이 되어서
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는 증상이 나타나는 이유가 무엇인지, 또 연령에 따른 발생 양상이 다른 이유
가 무엇인지는 아직 뚜렷하지 않다(박은미 외, 2000). 
  모야모야병의 치료로는 혈관 확장제, 항응고제, 지혈제 등이 시도되고 있지
만 그 효과는 크지 않다고 알려져 있으며(Ge et al., 2017), 수술적 방법으로 
직접적 혈관재형성(Extra Intracranial Arterial Bypass, EIAB), 간접적 우회로 
조성술(Encephalo-Duro-Arterio-Synangiosis, EDAS)이 수년간 사용되어 왔으
며, 소아의 경우에는 방법이나 효과가 정립되어 왔으나 성인 모야모야 환자의 
경우 수술 후 치료 결과가 소아의 경우만큼은 큰 효과를 갖지는 못하는 것으
로 보고되고 있다(Kim et al., 2012). 수술 후에도 과관류로 인한 실어증, 감각 
운동 결손 등 신경학적인 손상을 보일 수 있어 주의를 요하고, 두통 및 간헐적
인 허혈 증상이 있을 수 있으며, 장기적인 예후가 아직 알려지지 않고 있다(이
지연, 2007).
  이와 같이 성인 모야모야 환자들은 질병의 특성상 지속적인 관찰과 관리가 
필요하며, 약물 복용과 수술 등의 치료 후에도 추적 검사와 주의를 요하므로 
성인 모야모야 환자들의 삶에 대한 전반적인 이해와 연구가 필요하다. 
2. 모야모야병에 대한 질병 지식(Knowledge of Illness) 
  질병 지식은 환자가 알고 있는 질병에 대한 전반적인  내용이며, 사실적, 
경험적인 인식을 말한다(전명화 외, 2014). 만성 질환자들은 질병에 대한 
지식이 부족하고, 이는 자신의 병을 정확하게 인식하지 못하게 하거나, 인식은 
하더라도 치료 및 관리에 대해서 스스로 판단을 내리기 어렵게 만든다(오현숙, 
2001). 이러한 질병에 대한 지식 부족으로 인해 환자들은 불확실성을 
경험하기도 하고(양남영, 김명자, 2002), 부적절한 대응으로 인해 치료의 
지연을 야기하기도 한다(Ryan & Zerwic, 2004). Selder(1989)의 전환 
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이론에서도 살펴보면, 만성 질환자들에게 질병에 대한 적절한 지식은 질병으로 
인해 변화한 자신의 현실을 이해시키고, 혼란함으로 나타나는 불확실성을 
해결해주며, 나아가 새로운 삶의 구조를 회복하여 궁극적으로 삶의 질에 영향을 
줄 수 있다고 말하고 있다. 다른 연구에서 살펴보면, 뇌혈관 질환자에서 위험 
요인의 관리 및 효과적인 치료를 위해서는 질병에 대한 지식이 중요하며, 징후 
및 경고 증상에 대한 지식은 신속한 병원 방문과 초기 치료에 중요한 요인으로 
제시되고 있고(Lee, Kim & Lim, 2005), 모야모야병 에서도 조기 발견과 조기 
치료가 예후를 호전 시킬 수 있는 것으로 보고 있다(Park et al., 2005). 하지만 
모야모야병을 진단 받기 전까지 질병에 대한 정보가  거의 전무하고, 진단을 
받은 후에도 대부분 인터넷 자조모임 카페를 통해 지식을 획득하는 경우가 
많았으며(정승민, 2017), 성인 모야모야 환자들의 질병에 대한 지식 정도를 
알아보는 연구는 국내외적으로 이루어진 바가 없어 질병에 대한 특성과 증상, 
관리 등에 대한 지식  수준을 측정하는 연구가 필요하다. 
3. 성인 모야모야 환자와 불확실성(Uncertainty in Illness) 
  Mishel(1981)은 인지 모델을 근거로 하여 질병에 대한 불확실성 모델(model 
of uncertainty in illness)을 개발하였다. 불확실성이란, 질병의 치료 과정 및 
경과와 관련된 상황적 자극에 대해 정확하게 알지 못하거나 모호하게 
받아들이는 것을 의미한다. 이는 질병 경험과 관련된 친숙하지 못한 사건들, 
예측할 수 없는 증상들, 불명확한 설명, 정보의 부족, 결정적이지 못한 치료의 
효과, 그리고 진전에 대한 정보의 불명확성에 의해 야기될 수 있다. 질병을 
경험하는 개인은 질병의 상태에 대한 애매성, 치료에 관련된 복잡성, 진단과 
질병의 심각성에 대한 정보 부족, 질병과 예후의 경과에 대한 불예측성의 
4가지 형태의 불확실성을 가진다고 정의하였다(Mishel, 1988). 
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  Mishel(1988)은 불확실성과 관련된 요인으로 예측할 수 없는 증상들과 
확신할 없는 치료의 효과라고 제시하였으며, 이것은 장기간의 투병 기간 동안 
재발과 불명확한 예후에 대한 두려움으로 의사 결정의 장애를 겪고 있는 만성 
질환자들에게 질병 기간 내내 나타날 수 있다(Mishel, 1988; 김혜란, 2014). 
또한, 이러한 불확실성은 정보가 부족하며 증상 관리가 복잡하기 때문에 
발생한다(White et al., 2014). 모야모야병은 만성, 진행성 질병으로 발병 
기전이 명확하지 않고, 다양한 임상 경과를 보이기 때문에 환자 상태에 따라 
치료 시기와 방법이 달라지며(Seo, 2013), 모야모야병 환자의 관리 또한 
독특하고 복잡하며(Liu, 2017), 질병 자체가 비교적 최근에 알려져서 대부분이 
단기 추적 검사만 포함하고 있기 때문에(이지연, 2007) 환자가 치료나 관리에 
대한 의사 결정을 하는 것에서  어려움을 겪게 된다. 이로 인해 질병 과정에서 
불확실성을 경험할 수 있다. 모야모야병과 유사한 뇌졸중 환자에서도 질병에 
대한 지식 부족, 치료과정에 대한 어려움, 교육의 부재 등으로 불확실성을 
경험한다고 나타나고 있고(Carlsson, 2009), 지속적인 관리를 요하는 관상동맥 
환자들(김혜란, 2014)에서도 불확실성은 중요한 요인이며, 궁극적으로 삶의 
질을 유의하게 설명하는 것으로 나타났다. 하지만, 성인 모야모야병 환자들의 
불확실성에 대한 연구는 국내외적으로 이루어지지 않아, 만성적이고 
지속적으로 진행하는 질병의 과정을 경험하는 성인 모야모야 환자들은 
불확실성을 경험하게 되고 이는 나아가 삶의 질에 영향을 미치는지 파악할 
필요가 있다. 
4. 성인 모야모야 환자와 삶의 질(Quality of Life)
   삶의 질이란 현재의 건강과 연관된 신체적 기능, 사회적 기능, 역할 기능, 
정신 건강 및 일반적 건강에 대한 지각을 포함하며, 전체적인 삶에 대한 
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주관적인 안녕감(Well-being)을 말한다(Wilson & Cleary, 1995). 성인 모야모야 
환자들에서 수술을 받지 않은 환자들의 일상생활 수행능력이 떨어지는 것으로 
나타났고(Ball, 2016), 특히 일과성 허혈성 발작이나 뇌경색, 뇌출혈의 발병이 
일상생활 활동에 영향을 주는 것으로 나타났다(Park, 2005). 모야모야와 
유사한 뇌혈관 질환인 뇌졸중 환자에게서 이러한 활동의 제한은  정도에 
따라서 기능의 회복과 독립성에 영향을 미쳐 삶의 질을 낮아지게 하는 것으로 
나타났고(조숙희, 2016), 신체적, 심리적, 사회적으로 광범위하고 만성적인 
문제를 경험하게 되고 그 결과 삶의 질 저하를 보이는 것으로 
나타났으며(김상규 외, 2011), 동맥류 또는 동정맥 기형과 같은 뇌혈관 
환자들에게서도 심리적 문제와 함께 삶의 질 저하를 나타낸다고 보고되고 
있다(Van der Schaaf et al., 2002; Buijs et al., 2011). 이러한 연구들에서 
만성적이고 장기적인 환자들이 삶의 질 저하를 경험한다는 것을 보여주고 
있지만, 성인 모야모야 환자들을 대상으로 한 삶의 질 연구는 국내에서는 거의 
이루어지지 않았고, 국외에서 연구한 성인 모야모야 환자의 삶의 질에 대한 
연구에서 수술을 받지 않은 출혈성 성인 모야모야 환자는 자발적 뇌실 내 
출혈 환자나 건강한 사람들보다 삶의 질이 낮게 나타났다(Su et al., 2013). 
이와 같이 만성적이고 희귀성 질병인 성인 모야모야병의 경우에서도 더 활발한 
연구가 이루어져야 할 것으로 사료되나 국내적으로는 전무하며, 국외적으로도 
Su(2013)의 연구정도로만 그치고 있어 성인 모야모야 환자의 삶의 질에 대한 
연구가 더욱 필요한 것으로 보인다. 
5. 질병 지식, 불확실성, 삶의 질 간의 관계 
  질병에 대한 지식과 불확실성, 삶의 질의 관계를 알아보기 위해 먼저 Selder 
(1989)의 전환 이론에서 살펴보면, 삶의 질에 영향을 줄 수 있는 불확실성을 
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해결하는 요인으로 지식을 꼽고 있다. 이는 Mishel(1988) 의 모델에서도 교육
을 통한 환자의 질병 지식의 증가가 불확실성을 유발하는 자극요인에 영향을 
준다고 말하고 있는 부분과 일치한다. 다른 연구에서, 만성 B형 간염환자(이정
은, 2009)의 질병 지식이 높을수록 불확실성이 낮아지는 것으로 나타났고, 하
지정맥류 환자(이설희, 2016)의 질병관련 지식이 높을수록 삶의 질이 높은 것
으로 나타났다. 
  또한, 스트레스-대처 이론의 영향을 받은 Mishel(1981)의 질병 불확실성 이
론(Uncertainty in illness)과 Selder(1989)의 전환 이론에 따르면, 질병 불확실
성은 불충분한 단서로 질병과 관련된 사건을 구조화 하지 못하는 상태에서 발
생하는 모호함, 혼란함, 부족하거나 모순된 정보, 예측 불가능성 등의 형태로 
나타날 수 있다고 하였다. 불확실성을 유발한다고 평가된 방안들을 줄이고, 극
복하게 한다고 평가된 대처들을 증가시켜서 적응의 상태로 이끌어 가는 것이 
목표이며(Mishel, 1981), 적응은 삶의 질에도 연관이 있는데 Braden(1990)의 
Self-Help model을 기반으로 한 Owens(2007)의 연구에서 증상에 대한 부정
적인 경험들이 클수록 불확실성이 더 심해진다고 하였고, 불확실성을 더 많이 
경험한 환자들의 삶의 질이 낮은 것으로 나타났다. 이는 관상동맥 중재술을 받
고 재입원한 환자(김혜란, 2014), 뇌졸중 환자(강유진, 2015), 당뇨병성 족부 
질환자(전미영, 강설아, 2014)의 연구에서도 불확실성이 높을수록 삶의 질이 
낮아지는 것으로 나타났다. 
   이처럼 여러 연구들에서 질병 지식과 불확실성, 불확실성과 삶의 질, 질병 
지식과 삶의 질 간의 관계가 있을 것으로 나타났지만, 이들 간의 상관관계를 
조사한 연구는 미미하며, 특히 만성적이고 지속적인 관리가 필요한 성인 모야
모야 환자를 대상으로 한 연구는 국내외적으로 전무하다. 따라서 성인 모야모
야 환자의 질병 지식과 불확실성, 삶의 질 에 대해서 알아보고 이들 간의 상
관관계에 대해서 알아보고자 한다.  
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Ⅲ. 연구 방법
1. 연구 설계 
  성인 모야모야병을 진단받은 환자의 질병에 대한 지식, 불확실성 및 삶의 
질에 관한 관계를 살펴보는 서술적 상관관계 연구이다. 
2. 연구 대상 
  
  표적 모집단은 서울 소재 병원을 내원한 성인 모야모야 환자이고, 근접 
모집단은 서울 소재 Y대학병원을 내원한 성인 모야모야 환자이며, 이 중 
표본은 서울 소재 Y대학병원에 내원한 만 19세 이상의 성인 모야모야 환자 중 
아래의 선정 기준에 해당하고, 연구에 동의한 자로 선정하였다. 
 1) 대상자 선정 기준 
 (1) 모야모야병을 진단받은 지 6개월 이상인 만 19세 이상의 대상자 
 (2) 치료 및 진료를 위해 입원 및 외래를 방문하는 자 
 (3) K-MMSE(The Korean-Mini Mental State Examination) 검사 상 24점 
이상인 자로, 설문지 내용을 이해하고 의사소통이 가능한 자
 2) 대상자 제외 기준 
 (1) 주요 정신과적 질환이 있는 자 
 (2) 다른 신경외과적 질환(선천성 기형, 외상성 뇌 손상 등)이 있는 자 
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3) 목표 대상자 수 선출 
  본 연구에 필요한 대상자 수를 산출하기 위해 G-power 3.1.9.2 프로그램으로 
상관관계분석(correlation analysis)을 이용할 때, 효과크기 0.3, 검정력 0.8, 
유의수준 0.05로 산출한 결과 최소 대상자수는 82명이었고, 탈락률 10%를 
고려하여 90명으로 산출하였다. 
3. 연구 도구 
  본 연구에서는 연구에 동의한 환자들 중 K-MMSE검사를 통해서 24점 
이상인 환자들에게만 설문지를 배부하여 조사하였다. 설문지는 일반적 특성 및 
임상적 특성, 질병지식, 불확실성 및 삶의 질을 측정하기 위해서 구조화된 총 
94개의 문항으로 구성되었다. 
 1. K-MMSE 
  MMSE는 Folstein(1975)에 의해 고안된 것을 박종한(1989)이 한국 실정에 
맞게 번안한 것으로 시간과 장소에 대한 지남력, 기억력, 기억회상, 주의 집중 
및 계산력, 이해 및 판단력, 언어기능으로 구성되어 있고, 점수는 30점 
만점으로 19점 이하는 확정적 치매, 20~23점은 의심, 24점 이상은 정상으로 
판별한다. 박종한(1989)의 연구에서 Cronbach’s α는 .99였으며, 본 연구 
에서는 .83였다. 
 2. 일반적 특성 및 임상적 특성 
  대상자의 일반적 특성 및 임상적 특성을 묻는 13문항의 구조화된 질문지를 
이용하였다. 일반적 특성에는 성별, 나이, 결혼상태, 동거 가족 여부, 직업, 월 
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평균 수입, 교육 정도, 흡연 및 음주 여부를, 임상적 특성에는 진단을 받은 
경로, 진단 받은 기간, 본인이 느끼는 질병의 심각도, 보호자가 느끼는 질병의 
심각도, 모야모야병에 대한 교육 참여 여부를 묻는 문항으로 구성하였다. 이 
중, 임상적 특성은 질병의 병기 분류, 질병 진단 받은 기간, 뇌출혈이나 
뇌경색의 진단 여부, 경련 경험, 일과성 허혈성 발작, 모야모야병 관련 수술 
여부, 복용중인 약물, 동반 질환의 유무의 문항으로 구성하였다. 
 3. 지식 측정 도구 
  성인 모야모야 환자들의 지식수준을 측정하기 위해 연구자가 문헌 고찰 후 
문항을 작성하여 10년 이상 모야모야 환자를 진료한 신경외과 의사 2인의 
검토를 거쳐 14개의 문항을 개발하였다. 그 후 모야모야 병 환자 2명의 의견을 
수렴하여 문구의 이해도를 높일 수 있도록 수정, 보완하였다. 이를 신경외과 
전문의 3인, 신경외과 전담 간호사 3인으로 구성된 전문가 집단에게 내용 
타당도를 검증받은 결과 CVI(content validity index)(Lynn,1986)가 0.8이상인 
12문항을 선정하였고, 내용이 중복되는 2문항은 다른 문항과 합하여 
최종적으로 12문항을 개발하였다. 이 도구는 성인 모야모야병의 특성 4문항, 
증상 2문항, 치료 2문항, 관리 4문항으로 구성되었으며, 정답은 1점, 오답이나 
모르겠다는 0점으로 하여 최저 0점에서 최고 12점으로 점수가 높을수록 질병 
관련 지식 정도가 높은 것을 의미한다. 본 도구의 Kuder-Richardson formula 
20은 .65였다. 
 4. 불확실성 측정 도구 
  불확실성 측정은 Mishel(1988)이 개발한 불확실성 측정도구(Mishel Uncertainty 
in illness Scale, MUIS)를 Chung(2005)이 국문으로 번역한 도구로서, 점수가 
높을수록 불확실성이 높은 것이다. 이 도구는 질병에 대한 애매모호성 13문항, 
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간호체계와 치료에 관한 복잡성 7문항, 진단과 질병의 심각성에 대한 불일치성 
7문항, 질병과 예후의 경과에 대한 불예측성 5문항의 4가지 하위 개념과 이에 
포함되지 않는 1개의 문항으로 총 33개의 문항으로 구성되어 있다. 각 문항은 
‘매우 그렇다’에서 ‘전혀 그렇지 않다’의 5점 척도로 되어 있으며, 총점은 최저 
33점부터 최고 165점까지이고, 점수가 높을수록 불확실성이 높은 것을 
의미한다. Mishel(1988)의 도구 개발 당시 신뢰도는 Cronbach’s 
α=.91~.93이었고, Chung(2005)이 국문으로 번역하여 사용한 연구에서는 
Cronbach’s α=.85였으며, 본 연구에서는 Cronbach’s α=.73였다. 
 5. 삶의 질 측정도구 
  삶의 질 측정도구는 Ware과 Sherbourne(1992)이 개발한 Short Form 
36-item(SF-36)을 이상열(2001)이 한국판으로 표준화 한 것으로 신체적 삶의 
질은 신체적 기능 10문항, 일반적 건강 5문항, 신체적 역할 제한 14문항, 통증 
2문항의 4가지 하위 영역을 가지고, 정신적 삶의 질은 정신 건강 5문항, 
감정적 역할 제한 3문항, 활력 4문항, 사회적 기능 2문항 4가지 하위 영역으로 
총 8가지 하위 영역의 35문항과 현재의 건강수준을 측정하는 단일 문항을 
포함한 총 36개 문항으로 구성된다. 각 문항에 따라 최고 3점에서 6점으로 
점수화되고, 역 문항은 환산하여 이를 합산한 점수를 각 영역마다 100점 
만점으로 환산하여 사용한다. 현재 건강 수준에 대한 단일 문항은 5점 척도로 
한다(이상열, 2001). SF-36의 총점은 구하지 않으며, 각각의 총점으로 전환된 
신체적 삶의 질, 정신적 삶의 질 점수로 사용할 수 있다(이은현, 2012). 
Ware과 Sherbourne(1992)이 개발 당시 도구의 신뢰도는 신체적 삶의 질 
Cronbach’s α=.92, 정신적 삶의 질 Cronbach’s α=.91 이었고, 이상열(2001)의 
연구에서는 Cronbach’s α=.77이었으며, 본 연구에서는 신체적 삶의 질 
Cronbach’s α=.91 , 정신적 삶의 질 Cronbach’s α=.93 이었다. 
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4. 자료 수집 및 절차 
  본 연구의 자료 수집은 2017년 3월 27일부터 2017년 11월 24일까지 서울 
소재 Y대학병원 입원 및 외래를 방문하는 성인 모야모야병 환자를 대상으로 
연구 목적 및 절차를 설명하고 충분히 이해하고 질문할 수 있는 시간을 준 후, 
서면 동의서를 작성하고 설문지 작성으로 자료를 수집하였다. 대상자 선별을 
위한 K-MMSE검사는 5분 정도가 소요되었고, 24점 이상인 대상자에 한해서 
설문지 작성을 시행하였다. 설문지를 통해서 대상자의 일반적 특성, 임상적 
특성 및 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질을 조사하였고, 설문에 소요된 시간은 
약 10~15분이 소요되었다. 이 외에 질병의 병기 분류, 질병 진단 받은 기간, 
뇌출혈이나 뇌경색의 진단 여부, 경련 경험, 일과성 허혈성 발작, 모야모야병 
관련 수술 여부, 복용중인 약물, 동반 질환의 유무는 대상자의 동의하에 
전자의무기록 검토를 통하여 이루어졌다. 설문에 참여하는 대상자들에게는 
감사의 의미로 소정의 선물을 제공하였다. 
5. 자료 분석 방법 
  
  수집된 자료는 통계 프로그램인 SPSS 24.0을 이용하여 분석하였고, 자료 
분석을 위해 사용한 통계분석 방법은 다음과 같다. 
 1) 대상자의 일반적 특성, 임상적 특성은 실수와 백분율로 산출하였다. 
 2) 대상자의 질병 지식, 불확실성, 삶의 질은 평균, 표준편차로 산출하였다.
 3) 대상자의 일반적 특성과 임상적 특성에 따라 질병 지식, 불확실성, 삶의 
질 차이는 t-test, ANOVA로 검증하였고, 사후 검증은 Scheffe test로 
분석하였다.
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 4) 대상자의 질병 지식, 불확실성, 삶의 질 간의 상관관계는 Pearson’s 
correlation으로 분석하였다. 
 5) 대상자의 삶의 질에 영향을 미치는 요인은 multiple liner regression으로 
분석하였다. 
6. 윤리적 고려 
  본 연구는 연구에 참여한 대상자를 윤리적으로 보호하기 위해, Y대학병원 내 
연구윤리위원회(Institute Review Board, IRB)로부터 승인을 받은 후(승인번호: 
4-2017-0098) 연구를 수행하였다. 연구 대상자에게 연구의 목적 및 방법, 
자발적인 연구 참여 동의와 거부, 중도 포기 가능, 연구 참여에 따른 이익과 
불이익, 개인 정보 및 기록에 대한 비밀 보장 등을 포함하는 내용을 구두와 
서면으로 설명하고 동의서를 받아 문서화 하였다. 작성 시 관련 규정을 
준수하고 윤리적 원칙을 바탕으로 합법적인 절차에 따라 진행하여 연구 
대상자의 윤리적 측면을 고려하였다. 수집된 자료는 3년간 보관되며 그 후에는 
폐기될 예정이다. 
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Ⅳ. 연구 결과
1. 성인 모야모야 환자의 일반적 특성 
  본 연구는 성인 모야모야 환자의 일반적 특성은 <Table 1>과 같다. 성인 모
야모야 환자 90명 중 여자가 61명(67.8%)으로 나타났고, 나이는 평균 
41.12(±9.98)세로, 그 중 46세 이상이 34명(37.8%)으로 가장 많았다. 결혼 
상태는 기혼이 69명(76.7%)이었고, 동거 가족 여부는 중복 응답이 가능하였으
며 배우자와 함께 65명(72.3%), 자녀와 함께 54명(60.0%) 순으로 나타났다. 
직업은 회사원이 44명(48.9%)으로 가장 많았고, 가계월수입은  200만원 이상 
400만원 미만이 57명(63.3%)이었다. 교육 정도는 대학교졸업 이상이 55명
(61.1%)으로 가장 많았다. 흡연 여부는 비흡연자가 63명(70.0%), 음주는 이전 
음주자가 32명(35.6%)으로 가장 많았다. 
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Characteristics Categories n % Mean±SD
Gender Female 61 67.8
Male 29 32.2
Age 35 28 31.1 41.12±9.98
(year) 36-45 28 31.1
46 34 37.8
Marital Status Unmarried 21 23.3
Married 69 76.7
Living Status† Alone 7 7.8
With spouse 65 72.3
With children 54 60.0
With parents 13 14.6
With brothers and sisters 3 3.3
Occupation Office worker 44 48.9
Business owner 8 8.9
Housewife 30 33.3
Unemployed 8 8.9
Monthly 
Household 
Income
(million won)
200 15 16.7
201-400 57 63.3
401 18 20.0
Education Level High school 35 38.9
College 55 61.1
Smoking Never 63 70.0
Ex 21 23.3
Current 6 6.7
Drinking Never 29 32.2
Ex 32 35.6
Current 29 32.2
†Multiple responses allowed 
<Table 1> General Characteristics of Adult Moyamoya Disease Patients             (N=90)
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2. 성인 모야모야 환자의 임상적 특성 
 
  본 연구에서 성인 모야모야 환자의 임상적 특성에 대하여 조사하였으며, 결
과는 <Table 2>와 같다.
  모야모야병을 진단 받게 된 경로는 증상이 있어서가 74명(82.2%)으로 가장 
많이 나타났고, 진단 기간은 평균 3.54(±3.56)년이었으며, 3년 이상인 사람이 
37명(41.1%)으로 가장 많이 차지하였다. 본인이 느끼는 질병의 심각도는 심각
하다가 49명(54.4%)으로 가장 많았고, 질병에 대한 정보를 얻는 경로는 중복 
응답이 가능하였으며 인터넷을 통해 얻는다가 74명(82.2%), 의사나 간호사를 
통해 얻는다가 52명(57.8%)순으로 나타났다. 
  뇌출혈을 경험한 환자는 13명(14.4%), 뇌경색을 경험한 환자는 17명
(18.9%)이었고, 경련 경험을 경험한 환자는 6명(6.7%)에 불과하였다. 반면, 
일과성 허혈성 발작(TIA)을 한 번이라도 경험한 환자는 78명(86.7%)이었으며, 
이 중 최근 6개월 이내에 경험한 경우는 11명(14.2%)에 해당되었다. 모야모
야병 관련 수술은 받지 않은 환자가 70명(77.8%)으로 많은 비중을 차지하였
고, 현재 복용 약물과 현재 동반 질환은 중복 응답이 가능하였으며, 복용 약물
은 혈전 용해제 39명(43.3%), 인지기능개선제 39명(43.3%)로 가장 많았고, 
동반 질환은 없는 경우가 54명(60.0%)으로 가장 많았다. 
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Characteristics Categories n % Mean±SD
Diagnosis Route Had symptoms 74 82.2
Had health screening 10 11.1
Found by examination for other disease 6 6.7
Disease Duration 1 36 40.0 3.54±3.56
(year) 1~3 17 18.9
3< 37 41.1
Severity of the Serious 49 54.4
Disease Moderate 27 30.0
Not Serious 14 15.6
Source of the None 6 6.7
Disease Healthcare provider 52 57.8
Information† Book, Article 4 4.4
Internet 74 82.2
Lecture, Open class 8 8.9
Hemorrhage No 77 85.6
Yes 13 14.4
Infarction No 73 81.1
Yes 17 18.9
Seizure No 84 93.3
Yes 6 6.7
Transient Ischemic 
Attacks 
(TIA)
No 12 13.3
Yes 78 86.7
Currant TIA
(<6month) 
No 67 85.8
Yes 11 14.2
Surgery No 70 77.8
Yes 20 22.2
Taking Medication† No 28 31.1
Aspirin 39 43.3
Choline alfoscerate 39 43.3
Anticonvulsant 10 11.1
Co-Morbidity† No 54 60.0
Diabetes 2 2.2
Hypertension 29 32.2
Hyperlipidemia 5 5.6
　 Other 2 2.2 　
†Multiple responses allowed
<Table 2> Medical Characteristics of Adult Moyamoya Disease Patients            (N=90)
- 23 -
3. 성인 모야모야 환자의 질병 지식
  본 연구에서 성인 모야모야 환자의 질병 지식을 측정한 결과는 다음 <Table 
3>과 같다. 질병 지식은 최대 12점 중 평균 9.65±1.84점으로 나타났고, 평균 
정답률은 74.4%를 나타냈다. 하위 항목별로 살펴보면, 관리에 대한 부분이 
평균 정답률이 91.4%로 가장 높게 나타났고, 치료에 대한 부분이 평균 정답
률이 54.4%로 가장 낮게 나타났다. 문항별로 살펴보면, ‘탈수되지 않도록 물
을 충분히 섭취하는 것은 증상 관리에 중요하다.’는 문항이 87명(96.7%)로 
가장 높은 정답률을 보였고, ‘ 모야모야 혈관은 혈관 내로 혈전 용해제를 주
입하는 방법으로 치료 가능하다.’는 문항이 33명(36.7%)로 가장 낮은 정답률
을 보였다. 
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 Question
Number of 
Correct 
Answer
Percentage of 
Correct 
Answer
특성 80.3
4. 모야모야병은 예방할 수 있는 방법이 없어서 증상 관리가 중
요하다.  86 95.6
1. 모야모야병은 양쪽 머리 속동맥이 점차적으로 좁아지고, 비
정상적인 작은 혈관이 자라는 질환이다. 79 87.8
2. 모야모야병은 만성적이고 점차 진행하는 질병으로 약물이나 
수술로 완치가 가능하다.  65 72.2
3. 가족 중 모야모야병을 진단받은 사람이 있으면 모야모야병이 
걸릴 위험이 많다.  59 65.6
증상 85.0
5. 갑자기 물체가 보이지 않거나, 무딘 감각, 말이 잘 나오지 않
는 증상이 지속적으로 나타날 때에는 신속히 병원에 방문해
야 한다. 
82 91.1
6. 모야모야병을 진단받았으나 증상이 없으면, 증상이 생길 때 
까지는 병원에 방문하지 않아도 된다.  71 78.9
치료 54.4
8. 모야모야병의 수술은 두피로 가는 혈관을 뇌 표면에 얹어주
는 간접 문합술과 뇌 동맥혈관을 직접 이어주는 직접 문합술
이 있다. 
65 72.2
7. 모야모야 혈관은 혈관 내로 혈전 용해제를 주입하는 방법으
로 치료 가능하다.  33 36.7
관리 91.4
11. 탈수되지 않도록 물을 충분히 섭취하는 것은 증상 관리에 
중요하다.  87 96.7
9. 모야모야병 환자는 심한 운동은 피하는 것이 좋다.  84 93.3
10. 술이나 담배, 카페인 섭취는 질병 증상에는 영향을 주지 않
는다.  80 88.9
12. 찜질이나 사우나를 하는 것이 모야모야병 환자에게 좋다.  78 86.7
Total Score(Mean±SD) 9.65±1.84
Average Percent Correct 74.4
  Correct, Incorrect
<Table 3> Disease Knowledge in Adult Moyamoya Disease Patients                (N=90)
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4. 성인 모야모야 환자의 불확실성 
  본 연구에서 성인 모야모야 환자의 불확실성에 대한 점수는 다음의 <Table 
4>와 같다. 불확실성 점수는 도구의 총점이 최저 33점에서 최대 165점으로, 
본 연구에서 총점 평균은 93.11(±15.19)점으로 나타났다. 하위 항목별로 평균 
평점으로 살펴보면, 최대 5점 중 불예측성이 3.07점(±0.63)으로 가장 높았고, 
하위 항목에는 포함되지 않는 ‘의료진들이 너무 많아 누가 무엇을 책임지는지 
알 수 없다.’는 1문항이 2.41(±0.81)점으로 가장 낮게 나타났다. 
  항목별 문항으로 살펴보면, 불예측성 5문항 중에서는 ‘나는 내가 언제 좋아
질지 혹은 나빠질지 안다.’는 문항이 역문항으로 변환되어 3.47(±0.70)점으로 
가장 높았고, 애매모호성 13문항 중에서는 ‘앞으로 내게 무슨 일이 생길지 확
실치 않다.’는 문항이 3.51(±0.83)점으로 가장 높았다. 불일치성 7문항 중에
서는 ‘내가 무엇이 잘못되었는지 모르겠다.’는 문항이 3.10(±1.14)점으로 가장 
높았으며, 복잡성 7문항에서는 ‘내가 받던 치료는 전에 다른 사람에게 효과가 
있었던 치료이다.’는 문항이 역문항으로 변환되어 2.78(±0.67)으로 가장 높게 
나타났고 ‘내가 왜 이 치료를 받는지 알고 있다.’는 문항이 2.14(±0.97)로 가
장 낮게 나타났다. 
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Variables (Number of items) Average Mean±SD
Total score 
Mean±SD
Total(33) 2.82±0.46 93.11±15.19
Unexpectedness(5) 3.07±0.63 15.38±3.17
30. 나는 내가 언제 좋아질지 혹은 나빠질지 안다.† 3.47±0.70
21. 대게 나는 그날그날 내 상태가 좋을지 나쁠지 안다.† 3.33±0.93
27. 의료진이 더 찾아낼 만한 다른 문제는 없다고 
확신한다.† 3.14±0.95
25. 나는 대체로 내 병의 경과를 안다.† 2.76±0.92
12. 나는 내 병이 얼마나 오래갈지 안다.† 2.66±1.16
Ambiguity(13) 3.04±0.58 39.64±7.58
20. 앞으로 내게 무슨 일이 생길지 확실치 않다. 3.51±0.83
8. 어떤 처치나 시술을 언제 받게 될지 예상할 수가 
없다. 3.36±0.91
4. 통증(증상)이 얼마나 심해질 지 알 수 없다. 3.36±0.90
3. 내가 더 좋아질 지 나빠질 지 확신이 없다. 3.30±1.01
9. 증상들이 계속해서 있다가 없다가 한다. 3.30±0.92
17. 내 병의 경과가 계속 바뀌므로 좋은 날도 있고, 안 
좋은 날도 있다. 3.21±1.00
18. 치료로 생기는 부작용을 어떻게 관리해야 할 지 
모르겠다. 3.02±0.97
16. 내 상태가 계속 변하므로 앞날을 계획할 수 없다. 2.97±1.05
26. 치료 때문에 내가 할 수 있는 일과 할 수 없는 일이 
계속 달라진다. 2.90±1.06
14. 내가 받는 치료나 약물이 나에게 도움이 될지 알기 
어렵다. 2.84±0.92
23. 내가 받는 치료가 효과가 있을지 모르겠다. 2.66±0.78
24. 내가 언제쯤 나 자신을 스스로 돌볼 수 있게 될지 
모르겠다. 2.63±0.91
13. 내가 받는 치료는 너무 복잡해서 이해하기 어렵다. 2.59±0.92
<Table 4> Uncertainty in Adult Moyamoya Disease Patients                      (N=90)
 Total score range : 33~165
 Average likert score : 1~5 
 †Reverse corded 
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Variables (Number of items) Average Mean±SD
Total score 
Mean±SD
Inconsistency(7) 2.59±0.59 18.17±4.19
1. 내게 무엇이 잘못되었는지 모르겠다. 3.10±1.14
2. 나에겐 해답이 없는 질문이 많다. 2.96±1.09
19. 내게 무엇이 문제인지에 대해 서로 다른 이야기를 
들은 적이 있다. 2.93±0.95
11. 의사들이 내게 설명한 것들은 혼란스럽다. 2.67±0.92
22. 검사 결과가 검사 때마다 다르다. 2.42±0.79
5. 나는 의료진이 내 병에 대해 설명한 것을 이해하지 
못한다. 2.23±0.84
29. 의료진은 나에게 정확한 진단명을 말해주지 않았다. 1.87±0.78
Complexity(7) 2.49±0.60 17.48±4.23
28. 내가 받던 치료는 전에 다른 사람에게 효과가 
있었던 치료이다.† 2.78±0.67
10. 나는 설명들은 내용을 모두 이해한다.† 2.67±1.00
33. 의사와 간호사들은 내가 이해할 수 있는 용어를 
사용한다.† 2.56±0.83
7. 통증(증상)이 있을 때, 이것이 내 상태에 무엇을 
의미하는지 안다.† 2.54±0.96
31. 내가 필요로 할 때마다 간호사들이 나를 도와줄 
것이라 믿는다.† 2.43±0.76
32. 나는 내 병이 어느 정도 심각한지 안다.† 2.33±0.88
6. 내가 왜 이 치료를 받는지 알고 있다.† 2.14±0.97
Coexistence(1) 2.41±0.81 2.41±0.81
15. 의료진들이 너무 많아 누가 무엇을 책임지는지 알 
수 없다.
<Table 4> Uncertainty in Adult Moyamoya Disease Patients(continued)            (N=90)
 Total score range : 33~165
 Average likert score : 1~5 
 †Reverse corded 
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Variables (Number of items)    Mean±SD
 Physical component summary(PCS)(21)    65.31±16.15
   Physical function(10)    79.61±18.46
   Role limitation-physical(4)    69.16±23.90
   Body pain(2)    68.76±20.72
   General health(5)    43.72±18.18
 Mental component summary(MCS)(14)    60.11±19.13
   Social function(2)    68.33±20.88
   Role limitation-emotion(3)    67.31±26.24
   Mental health(5)    55.00±20.55
   Vitality(4)    49.79±18.77
†Total score:100
5. 성인 모야모야 환자의 삶의 질 
  본 연구에서 성인 모야모야 환자의 삶의 질에 대한 점수는 다음 <Table 5>
와 같다. 삶의 질 평균 점수는 100점 만점으로 환산하였고, 신체적 삶의 질(21
문항) 65.31(±16.15)점, 정신적 삶의 질(14문항) 60.11(±19.13)점으로 나타
났다. 세부 항목별로 살펴보면, 신체적 삶의 질 중에서 신체적 기능(10문항)이 
79.61(±18.46)점으로 가장 높았으며, 일반적 건강(5문항)이 43.72(±18.18)점
으로 가장 낮게 나타났다. 정신적 삶의 질에서는 사회적 기능(2문항)이 
68.33(±20.88)점으로 가장 높았으며, 활력(4문항)이 49.79(±18.77)점으로 가
장 낮게 나타났다. 그리고 하위영역에는 포함되지 않는 최근 건강상태에 대한 
1문항은 43.88(±21.95)점으로 나타났다. 
<Table 5> Quality of Life in Adult Moyamoya Disease Patients                (n=90) 
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6. 성인 모야모야 환자의 일반적 특성에 따른 질병 지식, 불확실성 
및 삶의 질 
  본 연구에서의 성인 모야모야 환자의 일반적 특성에 따른 질병 지식, 불확실
성 및 삶의 질의 차이를 분석한 결과는 다음의 <Table 6>과 같다. 환자의 나이
가 46세 이상인 경우의 질병 지식이 유의하게 낮게 나타났고(F=3.66, p=.030), 
교육 정도가 고등학교 졸업 이하에 비해 대학교졸업 이상이 지식 점수가 높게 
나타났다(t=-2.02, p=.046). 불확실성에서는 이전 음주자가 현재 음주자에 비해 
불확실성이 높은 것(F=3.50, p=.034)으로 나타났다. 삶의 질 중에서 신체적 삶
의 질은 여성이 남성에 비해 유의하게 낮은 것으로 나타났고(t=3.51, p=.001), 
직업에 따라 사무직인 사람이 주부나, 무직에 비해 유의하게 높은 것으로 나타
났다(F=5.76, p=.001). 정신적 삶의 질에서는 여성이 남성에 비해 유의하게 낮
고(t=2.63, p=.010), 미혼자가 기혼자에 비해 유의하게 낮은 것으로 나타났다
(t=-2.29, p=.024). 
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<Table 6> Differential of General Characteristics about Knowledge, Uncertainty, and Quality of Life in Adult Moyamoya Patients        (N=90)
Characteristic Categories n
Knowledge　 Uncertainty　
Quality of life　
Physical Mental
Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p)
Gender Female 61 9.62±1.67 .24(.809) 94.78±13.00 -1.34(.186) 61.43±14.41 3.51(.001)* 56.56±18.44 2.63(.010)*
Male 29 9.72±2.18 89.58±18.77 73.48±16.79 67.55±18.69
Age
(year)
35 28 10.03±1.50 3.66(.030)* 94.00±14.19 .14(.863) 61.28±18.08 1.32(.272) 55.78±19.72 1.08(.343)
35~45 28 10.07±1.30 91.85±15.99 67.81±15.90 61.26±21.50
46< 34 9.00±2.28 93.41±15.68 66.57±14.43 62.71±16.32
Marital 
State
Unmarried 21 9.09±1.33 -1.60(.112) 96.52±12.70 62.13±19.10 -1.03(.305) 52.79±17.51 -2.29(.024)*
Married 69 9.82±1.94 92.07±15.80 66.28±15.17 62.33±19.16
Occupation Office worker 44 9.77±1.41 .75(.524) 92.63±14.60 1.62(.189) 71.26±14.12 5.76(.001)* 64.70±16.68 2.66(.053)
Business 
owner 8 9.50±3.11 83.00±15.70 67.00±24.84 a>c,d† 63.89±29.20
Housewife 30 9.76±2.02 95.63±14.51 59.57±13.07 55.46±18.52
Unemployed 8 8.75±1.75 96.37±18.61 52.45±14.52 48.50±16.51
Monthly 
Household
Income
(million 
won)
200 15 8.66±2.02 2.72(.071) 92.86±10.09 .88(.415) 57.60±14.15 2.33(.103) 59.34±19.12 .34(.712)
201~400 57 9.82±1.62 94.47±15.43 66.16±15.77 59.25±19.10
401< 18 9.94±2.15 89.00±17.76 69.05±17.65 63.46±19.94
 †Scheffe test / p*＜0.05, p**＜0.001
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<Table 6> Differential of General Characteristics about Knowledge, Uncertainty, and Quality of Life in Adult Moyamoya Patients(Continued)(N=90)
Characteristic Categories n
Knowledge　 Uncertainty　
Quality of life　
Physical Mental
Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p)
Education 
Level
High 
school 35 9.17±2.06 -2.02(.046)* 94.40±92.29 .64(.524) 62.14±14.98 -1.36(.175) 58.02±19.14 -.82(.413)
College 55 9.96±1.63 92.29±14.90 67.16±16.72 61.43±19.17
Smoking Never 63 9.49±1.67 1.71(.186) 93.52±14.88 .23(.788) 63.97±14.21 .72(.488) 59.94±16.98 .05(.949)
Ex 21 10.28±1.55 93.04±16.06 68.52±17.14 59.89±22.40
Current 6 9.16±3.71 89.00±17.52 68.19±29.79 62.58±30.37
Drinking Never 29 9.79±1.26 1.27(.285) 95.06±11.24 3.50(.034)* 61.95±13.28 1.51(.225) 60.48±18.62 .05(.950)
Ex 32 9.25±2.15 96.68±18.05 b>c 64.81±14.62 59.23±18.01
　 Current 29 9.96±1.93 　 87.20±13.83 　 69.23±19.70 60.70±21.34
 †Scheffe test / p*＜0.05, p**＜0.001
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7. 성인 모야모야 환자의 임상적 특성에 따른 질병 지식, 불확실성 
및 삶의 질 
  본 연구에서의 성인 모야모야 환자의 임상적 특성에 따른 질병 지식, 불확실
성 및 삶의 질 결과는 다음 <Table 7>과 같다. 질병 지식은 진단 경로에 따라 
증상이 있었던 사람이 건강 검진 상 발견된 경우에 비해 유의하게 높았고
(F=8.85, p=.001), 일과성 허혈성 발작이 있었던 경우가 없었던 경우에 비해
(t=-2.21, p=.030), 수술을 한 경우가 하지 않은 경우에 비해(t=-2.82, p=.006) 
유의하게 높은 것으로 나타났다. 
  불확실성은 진단 기간이 1년 이하인 사람이 1년 이상 3년 이하인 사람에 비
해 유의하게 높게 나타났으나(F=3.65, p=.030), 뇌출혈, 뇌경색 또는 경련 경험
이나 일과성 허혈성 발작의 유무에 대해서는 유의하게 나타나지 않았다. 
  삶의 질 중에서 신체적 삶의 질은 진단 경로가 증상이 있었던 사람에 비해서 
건강 검진 상 발견된 사람이 유의하게 높게 나타났고(F=4.72, p=.011), 본인이 
느끼는 질병 심각도가 ‘보통이다’ 또는 ‘심각하지 않다’고 대답한 사람이 유의하
게 높았으며(F=7.90, p=.001), 뇌경색이 없었던 사람(t=2.04, p=.044), 경련이 
없었던 사람(t=2.41, p=.034)이 유의하게 높은 것으로 나타났다. 정신적 삶의 질
에서는 본인이 느끼는 질병 심각도가 ‘보통이다’고 대답한 사람에 비해 ‘심각하
다’고 대답한 사람이 유의하게 낮았으며(F=5.42, p=.006), 뇌경색이 있는 사람이 
없는 사람에 비해 삶의 질이 유의하게 낮은 것으로 나타났다(t=2.10, p=.038). 
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<Table 7> Differential of Medical Characteristics about Knowledge, Uncertainty, and Quality of Life in Adult Moyamoya Patients       (N=90)
Characteristic　 Categories n
Knowledge　　 Uncertainty　
Quality of life　
Physical Mental 
Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p)
Diagnosis
route
Had 
symptoms 74 9.97±1.44 8.85(.001)* 93.33±15.63 .98(.907) 64.35±15.21 4.72(.011)* 59.54±18.56 2.77(.068)
Had health 
screening 10 7.60±3.16 a>b† 91.10±13.75 78.19±17.02 b>a† 70.98±21.87
Found by 
examination for 
other disease
6 9.16±1.32 93.66±13.82 55.75±16.99 48.97±15.23
Disease 
duration
(year)
1 36 9.50±1.94 .33(.720) 97.47±14.45 3.65(.030)* 63.35±18.28 .44(.640) 54.28±20.29 2.90(.060)
1~3 17 9.94±2.01 85.94±14.89 a>b† 66.18±15.12 63.98±15.88
3< 37 9.67±1.68 92.16±14.98 66.83±14.55 65.31±16.45
Severity of 
the disease
Serious 49 9.83±1.34 2.59(.081) 96.32±14.50 2.64(.077) 59.65±15.04 7.90(.001)* 54.32±19.07 5.42(.006)*
Moderate 27 9.85±2.10 88.37±13.20 70.84±12.59 b,c>a† 66.75±13.92 b>a†
Not serious 14 8.64±2.53 91.00±19.07 74.47±18.92 67.55±22.29
Hemorrhage No 77 9.51±1.86 -1.72(.088) 93.88±14.91 1.17(.243) 65.06±14.75 -.26(.789) 59.73±18.23 -.44(.656)
Yes 13 10.46±1.50 88.53±16.62 66.82±23.53 62.31±24.54
Infarction No 73 9.53±1.92 -1.29(.197) 92.68±15.49 -.54(.584) 66.96±16.40 2.04(.044)* 62.12±19.56 2.10(.038)*
Yes 17 10.17±1.33 94.94±14.08 58.21±13.94 51.14±14.67
Seizure No 84 9.75±1.84 1.84(.069) 93.03±15.46 -.17(.861) 72.38±6.27 2.41(.034)* 64.06±13.88 .52(.603)
Yes 6 8.33±1.21 94.16±11.75 64.81±16.54 59.82±19.48
†Scheffe test / p*＜0.05, p**＜0.001
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<Table 7> Differential of Medical Characteristics about Knowledge, Uncertainty, and Quality of Life in Adult Moyamoya Patients(continued)    (N=90)
Characteristic　 Categories n
Knowledge　 Uncertainty　 Quality of life　Physical Mental
Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p) Mean±SD t or F(p)
Transient 
Ischemic 
Attacks 
(TIA) 
No 12 8.58±1.72 -2.21(.030)* 96.91±12.32 .93(.354) 71.53±15.77 1.44(.153) 64.75±19.41 .90(.369)
Yes 78 9.82±1.81 92.52±15.57 64.35±16.09 59.39±19.11
Currant TIA
(<6month)
No 67 9.67±1.72 .21(.834) 93.27±15.04 .27(.781) 66.38±15.27 1.70(.092) 61.15±18.58 1.39(.166)
Yes 11 9.54±2.65 91.90±16.90 57.61±20.71 52.60±22.17
Surgery No 70 9.45±1.99 -2.82(.006)* 93.75±14.80 .75(.454) 65.84±16.57 .57(.565) 59.75±19.66 -.33(.742)
Yes 20 10.35±0.93 90.85±16.68 63.46±14.83 61.36±17.56
†Scheffe test / p*＜0.05, p**＜0.001
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Knowledge Uncertainty
r(p) r(p)
Uncertainty -.325(.002)* 1
Quality of Life(Physical) -0.069(.520) -.351(.001)*
Quality of Life(Mental) -.027(.799) -.346(.001)*
8. 성인 모야모야 환자의 질병지식, 불확실성 및 삶의 질 상관관계 
  성인 모야모야 환자의 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질의 상관관계를 분석한 
결과는 다음 <Table 8>과 같다. 변수간의 상관관계를 살펴보면, 질병 지식과 
불확실성 간의 관계는 음의 상관관계를 가지는 것으로 나타났으며, 이는 질병 
지식이 높을수록 불확실성이 낮아지는 것을 의미한다(r=-.325, p=.002). 그리
고 불확실성과 신체적 삶의 질(r=-3.51, p=.001), 정신적 삶의 질(r=-.346, 
p=.001)간에도 음의 상관관계를 가지는 것으로 나타났고, 이를 통해 불확실성이 
낮을수록 삶의 질이 높아지는 것을 알 수 있다. 
<Table 8> Correlation among Knowledge, Uncertainty, and Quality of Life         (N=90) 
p*＜0.05, p**＜0.001
- 36 -
9. 삶의 질에 영향을 미치는 요인 
  성인 모야모야 환자의 삶의 질에 영향을 미치는 요인을 파악하기 위하여 본 
연구에서 통계적으로 유의한 변수로 나타난 항목과 삶의 질을 회귀분석 한 결
과는 다음 <Table 9>와 같다. Durbin-Watson을 이용하여 잔차의 자기상관을 
검정한 결과 신체적 삶의 질은 1.971, 정신적 삶의 질은 2.095로 2에 근접하
여 잔차 간의 상관관계가 없어 회귀 모형이 적합한 것으로 나타났다. 또한 분
산팽창인자(Variance inflation factor, VIF)의 값을 검정한 결과 10보다 크지 
않으므로 모든 변수는 다중공선성에 문제는 없는 것으로 나타났다. 
  대상자의 신체적, 정신적 삶의 질에 유의한 요인으로 나타난 성별, 결혼 유
무, 직업, 진단 경로, 본인이 느끼는 질병 심각도, 뇌경색과 경련 유무 및 불
확실성을 포함한 회귀 모형은 신체적 삶의 질(F=8.087, p=.000), 정신적 삶의 
질(F=4.402, p=.000) 모두 유의한 것으로 나타났다. 신체적 삶의 질 모형의 설
명력을 나타내는 수정된  은 .489로 48.9%의 설명력을 나타냈고, 정신적 삶의 
질 모형의 수정된  은 .314로 31.4%의  설명력을 나타냈다.
  신체적 삶의 질에서는 직업, 진단경로, 본인이 느끼는 질병의 심각도, 경련 유
무, 불확실성이 통계적으로 유의하게 나타났고, 직업이 사업가(B=-11.393, 
p=.018), 주부(B=-11.788, p=.001), 무직(B=-18.442, p=.000)인 사람이 사무직
인 사람에 비해서 신체적 삶의 질이 높아지며, 진단 경로가 증상이 있어서 방문
한 사람에 비해 건강 검진 상 발견된 경우(B=8.306, p=.045)가 높아지고, 다른 
질병으로 인한 검사에서 발견된 경우(B=-14.464, p=.009)가 유의하게 낮아지는 
것으로 나타났다. 본인이 느끼는 질병 심각도에서 ‘심각하다’고 느끼는 사람에 
비해 ‘보통이다’(B=9.797, p=.001)와 ‘심각하지 않다’(B=13.816, p=.000)고 느끼
는 사람의 신체적 삶의 질이 높아지고, 경련이 없는 사람이 있는 사람에 비해
(B=-20.388, p=.000) 높아지며, 불확실성에 의해 유의하게 낮아지는 것으로 나
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타났다(B=-.227, p=.010). 
  정신적 삶의 질에서는 결혼 유무, 직업, 진단 경로, 본인이 느끼는 질병의 심
각도 및 불확실성이 통계적으로 유의하게 나타났으며, 미혼자가 기혼자에 비해 
정신적 삶의 질이 낮아지고(B=-13.010, p=.010), 직업이 사무직에 비해 주부
(B=-12.602, p=.012)인 경우 낮아지는 것으로 나타났다. 진단 경로에서도 증상
으로 알게 된 경우에 비해 다른 질병으로 인해 발견한 경우가 유의하게 낮아지
며(B=-15.891, p=.034), 본인이 느끼는 질병 심각도는 ‘보통이다’(B=10.744, 
p=.009)또는 ‘심각하지 않다’(B=11.686, p=.025)가 ‘심각하다’고 느끼는 경우에 
비해 유의하게 높아지는 것으로 나타났다. 또한 불확실성에 의해 유의하게 낮아
지는 것으로 나타났다(B=-.266, p=.028). 
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Variable 
Quality of Life 
Physical Mental
B β t p B β t p
(constant) 144.158 7.918 <.001** 147.511 6.168 <.001**
Gender
  Female(ref) - - - - - - - -
  Male 2.481 .072 .731 .467 .033 .001 .007 .994
Marital State 
  Married(ref) - - - - - - - -
  Unmarried -5.820 -.153 -1.616 .110 -13.010 -.289 -2.635 .010*
Occupation 
  Office worker(ref) - - - - - - - -
  Business owner -11.393 -.202 -2.408 .018* -8.629 -.129 -1.330 .187
  House wife -11.788 -.346 -3.309 .001* -12.602 -.312 -2.580 .012*
  Unemployed -18.442 -.327 -3.827 <.001** -12.011 -.180 -1.818 .073
Diagnosis route
  Had symptoms(ref) - - - - - - - -
  Had health sreening 8.306 .162 2.038 .045* 6.038 .100 1.080 .283
  Found by examination -14.464 -.225 -2.693 .009* -15.891 -.208 -2.158 .034*
<Table 9> Multiple Regression Analysis on Quality of Life
p*＜0.05, p**＜0.001
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Variable 
Quality of Life 
Physical Mental
B β t p B β t p
Severity of the 
disease
  Serious(ref) - - - - - - - -
  Moderate 9.797 .279 3.326 .001* 10.744 .259 2.660 .009*
  Not serious 13.816 .312 3.713 <.001** 11.686 .223 2.291 .025*
Infarction
  No(ref) - - - - - - - -
  Yes -3.799 -.093 -1.145 .256 -6.439 -.132 -1.416 .161
Seizure
  No(ref) - - - - - - - -
  Yes -20.388 -.318 -3.666 <.001** -13.855 -.182 -1.853 .068
Uncertainty -.227 -.214 -2.630 .010* -.266 -.211 -2.246 .028*
F 8.087 4.402
p .000** .000**
  (adj. ) .558(.489) .407(.314)
<Table 9> Multiple Regression Analysis on Quality of Life(continued)
p*＜0.05, p**＜0.001
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Ⅴ. 논의  
  본 연구는 성인 모야모야 환자의 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질을 알아보
고 이들 간의 상관관계를 규명하며, 삶의 질에 영향을 미치는 요인들을 파악
하여 성인 모야모야 환자의 특성을 이해하고 간호 중재의 발판을 마련하고자 
시행된 연구이다. 대상자는 총 90명으로 평균 나이는 41.12(±9.98)세이고 여
자와 남자의 비율이 2.1:1로, 2015년도 국내 모야모야 환자 유병률 조사에서 
평균 42.5세, 여자와 남자의 비율이 1.8:1인 것과 유사하였다(Kim et 
al.2015). 
  성인 모야모야 환자의 질병 지식을 측정하기 위한 도구는 국내외적으로 연
구가 전무하여 본 연구를 위해 새롭게 개발하였다. 질병의 정의, 특성, 증상, 
치료, 관리에 대한 총 12문항으로 구성된 본 도구의 Kuder-Richardson 
20(KR20)의 값은 .65로서 뇌졸중 환자의 질병 지식을 측정하는 도구(최연옥, 
이주희, 2017)의 KR20=.62, 심부전 관련 지식을 측정하는 도구는 KR20=.40
(김성민, 이해정, 2013)인 것과 비교하여 보면 비슷한 수준이거나 좀 더 높은 
수준으로 도구가 적절히 구성되었지만, 더 다양한 범위에서의 반복 연구가 사
료된다. 
  이 도구로 측정한 성인 모야모야 환자의 질병 지식은 총 12점 만점에 
9.65(±1.84)점으로, 다른 연구와 비교하기 위하여 이를 백점 만점으로 환산하
면 80.14점이다. 모야모야 환자의 지식에 대한 연구는 전무하여 질병 특성이 
비슷한 만성 환자들에 대한 연구와 비교하여 보았을 때, 허혈성 뇌졸중 환자
의 질병 지식에 관한 연구(최연옥, 이주희, 2017)에서 백점 환산 점수는 
88.17점(17점 만점에 14.99±1.76점), 재가 뇌졸중 환자의 질병 관련 지식에 
대한 연구(장경오, 박정연, 2013)에서는 70.92점(15점 만점에 11.14±2.99점), 
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심부전 환자의 질병 지식에 관한 연구(김성민, 이해정, 2013)에서는 53.28점
(15점 만점에 7.85±2.11점)과 비교하여 비슷하거나 조금 높은 지식수준을 보
이는 것으로 나타났다. 세부 항목별로 살펴보면, 모야모야병의 관리에 대한 문
항들은 높은 정답률을 보였으나 치료에 대한 항목에서 낮은 정답률을 보였고, 
특히 ‘모야모야 혈관은 혈관 내로 혈전 용해제를 주입하는 방법으로 치료 가
능하다.’는 문항이 가장 낮게 나타났다. 이 같은 결과는 모야모야병에 대한 지
식을 얻는 방법이 대부분 인터넷을 통한 방법이 주를 이루고 있어(정승민, 
2017) 정확한 지식이 제공되지 않았기 때문으로 생각되며, ‘관리’에 대한 문항
이 높았던 것은 ‘사우나를 하는 것이 좋다.’, ‘술, 담배, 카페인을 피하는 것이 
좋다.’, ‘심한 운동을 피하는 것이 좋다.’는 문항처럼 뇌졸중의 관리 방법과 비
슷한 항목들은 일반인들에게도 많이 알려져 있어서(장경오, 2013) 점수가 높
았지만, 뇌졸중과 모야모야병의 특징적인 차이점인 ‘혈전용해제를 사용한 치
료’에 대한 문항에서는 모야모야병이 일반인들에게 많이 알려지지 않았고, 치
료법에 대한 의견도 분분하기 때문으로 사료된다(Seo, 2013). 이렇기 때문에 
모야모야병에 대한 정확한 지식을 제공하고 알리는 것이 중요하다. 
  일반적, 임상적 특성에 따른 질병 지식에서는 나이가 많을수록 질병 지식이 
낮아지고, 교육 수준이 대학교 졸업 이상일수록 질병 지식이 높아지는 것으로 
나타났고, 이는 만성 B형 간염 환자에서 대학교 졸업 이상인 경우가 질병 지
식이 높게 나타나는 것과 유사하다(이정은, 2009). 그리고 증상이 있어서 진단
을 받은 경우, 일과성 허혈성 발작을 경험한 경우, 수술을 받은 경우의 질병 
지식이 유의하게 높은 것으로 나타나 증상이나 수술 경험이 많은 환자들이 질
병 지식이 높은 것을 알 수 있다. 다른 연구들에서 뇌졸중 환자를 대상으로 
한 자조교실 프로그램(장경오, 2013)의 적용이나, 심부전 환자에서의 동기 면
담 프로그램(김성민, 2013)이 질병 지식을 유의하게 증가시키는 것으로 나타
나고 있어, 이를 종합하여 보았을 때, 향후 성인 모야모야 환자의 질병 지식 
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증대를 위하여 각각의 연령별, 증상별, 수술이나 치료의 시점에 맞춘 개별 교
육 프로그램의 개발이 필요할 것으로 생각된다. 
  본 연구에서 성인 모야모야 환자의 불확실성에 대한 총점은 백점 환산 시 
56.43점으로, 이는 통원 치료중인 이는 통원 치료중인 뇌졸중 환자의 불확실
성이 58.94점(조숙희, 윤경순, 2016), 편마비를 가진 뇌졸중 환자의 불확실성
이 56.69점(정희경, 2017)인 것과 비교하였을 때, 비슷하거나 약간 낮게 나타
났다. 하위 항목별로 살펴보면, 불예측성이 가장 높았고, 이 중 ‘나는 내가 언
제 좋아질지 혹은 나빠질지 안다.’는 문항이 가장 높게 나타났다. 이 문항은 
역문항으로 환산되었기 때문에 성인 모야모야 환자들이 언제 좋아지고 나빠질
지 알지 못하는 것에 가장 불확실성을 가지는 것을 의미한다. 또한, 각 하위 
항목별에서 가장 점수가 높았던 문항들은 애매모호성에서 ‘앞으로 내게 무슨 
일이 생길지 확실치 않다.’, 불일치성에서 ‘내게 무엇이 잘못되었는지 모르겠
다.’, 복잡성에서 역문항으로 환산된 ‘내가 받던 치료는 전에 다른 사람에게 
효과가 있었던 치료이다.’는 문항에서 불확실성이 높게 나타났다. 이는 모야모
야병의 원인이 아직 밝혀지지 않았고, 치료법이 기준화되지 못하고 사람마다 
다른 증상들을 나타내고 있는 질병적인 특성과 연관이 깊은 것으로 사료된다
(Seo, 2013). 
  일반적 또는 임상적 특성에 따른 불확실성은 질병의 진단 기간이 1년 이하
인 사람의 불확실성이 가장 높은 경향을 보였는데, 이는 초기 단계의 전립선
암 환자에서 질병의 기간이 짧을수록 불확실성을 높게 지각하고(Mishel et 
al., 2009), 편마비 뇌졸중 환자에서 진단 시기가 6개월~18개월인 환자가 불
확실성이 가장 높게 나타나며(정희경, 2017), 혈액투석 환자의 투석 시작 기간
이 짧을수록 불확실성이 높게 나타나는 것(김연진, 최희정, 2012)과 유사한 것
으로 나타났다. Mishel(1988)의 연구에서도 불확실성은 치료 상황에 대한 친
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숙성이 낮고, 질병에 대해 심각하다고 느끼는 것으로 나타나고 있어 이를 바
탕으로 성인 모야모야 환자들이 질병을 진단받은 초기부터 교육과 정보를 제
공함으로서 불확실성을 감소시키는 것이 필요하다는 것을 시사한다(전종숙, 
2005; 오인옥, 2012). 
  본 연구에서 성인 모야모야 환자의 삶의 질 평균 점수는 백점 환산 시, 신
체적 삶의 질 65.31(±16.15)점, 정신적 삶의 질 60.11(±19.13)점으로 나타났
고, 이는 출혈성 성인 모야모야 환자의 삶의 질에 관한 연구(Su et al., 2013)
에서 신체적 삶의 질이 85점, 정신적 삶의 질이 60점인 것과 비교하면 본 연
구의 대상자가 신체적 삶의 질이 낮고, 정신적 삶의 질은 비슷한 것으로 나타
지만, Su(2013)의 연구에서는 대상자가 뇌졸중 후 1년 이상 경과한 출혈성 모
야모야 환자 중 뇌졸중의 반복이 있는 환자들은 제외하고 조사하였기 때문에 
최근 6개월 이내 일과성 허혈성 발작을 경험하고, 본인이 느끼는 질병 심각도
가 ‘심각하다’고 느끼는 환자가 많은 본 연구와는 차이가 나타나는 것으로 보
인다. 하위 항목별로 살펴보았을 때, 본 연구에서는 신체적 삶의 질 중 신체기
능이 가장 높았고 일반적 건강이 가장 낮았으며, 정신적 삶의 질에서는 사회
적 기능이 가장 높았고 활력이 가장 낮았다. Su(2013)의 연구에서도 신체적 
삶의 질에서 신체기능이 가장 높았고 일반적 건강이 가장 낮았던 것과 유사하
고, 정신적 삶의 질에서는 활력이 가장 높았고 정신건강이 가장 낮았던 것과
는 차이를 보였으나 전체적인 정신적 삶의 질 점수는 본 연구와 유사하게 나
타나 두 연구 모두 신체적 삶의 질에 비해 정신적 삶의 질이 낮은 것을 알 수 
있다. 
  일반적 특성 및 임상적 특성에 따른 신체적 삶의 질은 남성, 사무직인 경우 
높게 나타났고, 이는 뇌졸중 환자의 삶의 질에서 여성이 남성에 비해 낮은 것
과 유사하며(김상규, 2011), 직업이 있는 환자의 삶의 질이 높게 나타나는 것
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과 유사하다(강유진, 2015). 그리고 본인이 느끼는 질병의 심각도가 높고, 뇌
경색이나 경련의 증상을 경험한 환자의 신체적 삶의 질도 낮게 나타났는데, 
이는 중증도가 높은 환자일수록 삶의 질이 낮아지는 것을 반영한다(이설희, 
2016). 정신적 삶의 질에서도 본인이 느끼는 질병의 심각도가 높은 사람이 낮
은 정신적 삶의 질을 보이는 것으로 나타나 비슷한 결과를 보였다. 또한, 정신
적 삶의 질에서 여성, 미혼자인 경우에도 유의하게 낮게 나타났는데, 이는 하
지 정맥류 환자(이설희, 2016), 뇌졸중 환자(김원옥, 2007)에서 미혼자가 기혼
자에 비해 삶의 질이 낮은 것과 유사하다. 따라서 이를 토대로 신체적, 정신적 
삶의 질을 높일 수 있도록 질병의 증상뿐만 아니라 성별, 결혼, 직업 등을 고
려한 개별적인 간호 중재가 더욱 필요할 것으로 사료된다. 
  본 연구를 통해 알아보고자 하였던 성인 모야모야 환자의 질병 지식, 불확
실성 및 삶의 질의 상관관계는 질병 지식과 불확실성, 그리고 불확실성과 삶
의 질 간에는 유의한 상관관계를 가지는 것으로 나타났으며, 이는 질병 지식
이 높을수록 불확실성이 낮아지고, 불확실성이 낮을수록 신체적, 정신적 삶의 
질이 높아지는 것으로 나타났다. 다른 연구들에서도 질병 지식이 높을수록 불
확실성이 낮아지고(이정은, 2009; Man & Geum, 2015; Schiele, 2017), 불확
실성이 낮을수록 삶의 질이 높아지는 것으로 나타나(김혜란, 2014; 이인숙, 
2017; 김덕경 외, 2016) 이를 바탕으로 적절한 교육과 간호제공을 통해 질병 
지식수준을 높여주고, 질병에 대한 불확실성을 감소시키는 것이 궁극적으로 
성인 모야모야 환자들의 삶의 질을 높여줄 수 있는 것으로 생각된다. 
  성인 모야모야 환자의 삶의 질에 대한 영향 요인을 살펴본 결과, 직업이 무
직이나 주부인 경우, 증상이 있어서 진단 받은 경우, 본인이 느끼는 질병의 심
각도가 심각할수록, 경련이 있고, 불확실성이 높을수록 신체적 삶의 질을 저하
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시키는 유의한 영향 요인이었고, 모형 설명력은 48.9%였다. 정신적 삶의 질에
서는 미혼이고, 무직이나 주부이며, 증상이 있어서 진단을 받았고, 본인이 느
끼는 질병의 심각도가 심각하다고 느끼며, 불확실성이 높을수록 정신적 삶의 
질을 저하시키는 유의한 영향 요인이었고, 모형 설명력은 31.4%였다. 이는 관
상동맥 중재술을 받은 환자의 삶의 질에서 연령, 결혼 상태, 교육 수준, 직업, 
경과 기간, 교육 경험에서 유의한 차이가 있었던 것과 유사하며(김혜란, 
2014), 뇌졸중 환자의 삶의 질에서도 학력, 직업 유무, 발병 후 경과기간이 유
의한 차이를 보였던 것과 유사하다(김원옥, 2007). 
  본 연구는 일 대학 병원에 입원 및 외래로 내원하는 성인 모야모야 환자만
을 대상으로 편의추출 하여 자료를 수집하였고, K-MMSE검사를 통해 인지 
장애가 없는 성인들을 대상으로 설문작성으로 조사하였기 때문에 연구 결과를 
일반화하는데 제한이 있으며, 더 다양한 범위의 모야모야 환자에 대한 연구가 
필요하다. 하지만 성인 모야모야 환자를 대상으로 질병 지식, 불확실성 및 삶
의 질의 관련성을 파악하고, 이에 미치는 영향요인들을 규명하기 위해 시도된 
첫 연구라는 점에서 의의가 있다. 점점 증가하는 성인 모야모야 환자들의 삶
의 질 향상을 위하여 질병 특성 및 개인적 특성에 맞는 구체적이고 체계적인 
교육 제공을 통해 질병 지식의 증대 및 불확실성의 감소를 통해 삶의 질을 증
진시키는 간호 중재가 필요하여 이러한 연구가 지속적으로 이루어져야 할 것
으로 사료된다. 
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Ⅵ. 결론 및 제언
1. 결론 
  본 연구는 성인 모야모야 환자의 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질의 관련성
을 파악하고, 영향을 미치는 요인들을 분석하여, 성인 모야모야 환자의 삶의 
질 향상을 위한 효과적인 간호 중재를 위한 기초를 마련하고자 시도되었다. 
  본 연구에서 알아보고자 한 성인 모야모야 환자의 질병 지식, 불확실성 및 
삶의 질의 상관관계에서는 질병 지식이 증가할수록 불확실성이 낮아지고, 불
확실성이 낮을수록 신체적, 정신적 삶의 질이 유의하게 높아지는 것으로 나타
났다. 삶의 질에 영향을 미치는 요인에서는 신체적 삶의 질이 직업, 진단 경
로, 본인이 느끼는 질병의 심각도, 경련 유무, 불확실성이 유의하게 나타났고 
회귀모형에 의해 48.9%의 설명력을 가졌다. 그리고 정신적 삶의 질에서는 결
혼, 직업, 진단 경로, 본인이 느끼는 질병의 심각도 및 불확실성이 유의한 영
향 요인이었으며, 31.4%의 설명력을 나타냈다. 
  이를 토대로 성인 모야모야 환자의 삶의 질을 증진시키기 위하여 질병 특
성 및 개인 특성에 맞는 개별적인 교육 및 상담을 통해 질병 지식을 증진시
켜 불확실성을 낮추고 궁극적으로 삶의 질을 향상시킬 수 있는 간호 중재가 
필요하다. 
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2. 제언 
1. 간호 실무 측면 
  1) 성인 모야모야 환자의 질병 지식을 향상하여 불확실성을 줄이고, 삶의 
질을 향상시키기 위해 진단 초기부터 환자의 질병 특성 및 개인적 특성에 맞
게 제공할 수 있는 구체적인 교육 프로그램을 개발한다. 
  2) 성인 모야모야 환자 및 보호자를 대상으로 한 질병 지식 측정 및 교육 
프로그램 개발을 제언한다. 
2. 간호 연구 측면
  1) 성인 모야모야 환자 및 보호자를 대상으로 교육중재 후 효과에 대한 실
험 연구를 제언한다. 
 
  2) 대규모 연구를 통하여 더 넓은 범위의 성인 모야모야 환자들을 대상으로 
반복 연구를 제언한다. 
3. 간호 교육 측면 
  성인 모야모야 환자들을 간호하는 접점에 있는 외래 및 병동 간호사, 전문 
간호사를 대상으로 모야모야병에 대한 이해를 높이고 환자와 공감할 수 있는  
상담 및 교육 중재에 대한 간호사 교육 시행과 평가하는 연구를 제언한다.
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  안녕하십니까? 
  연세대학교 간호대학원 임상전공 석사과정 이채린입니다. 저는 성인 모야모
야 환자들의 질병에 대한 지식 정도와 불확실성 및 삶의 질에 관심을 가지고 
이에 대한 연구를 시행하고자 합니다. 본 설문지는 성인 모야모야 환자의 질
병에 대한 지식, 불확실성 및 삶의 질에 대한 연구 자료를 수집하기 위해서 
시도되었습니다. 각 문항은 일반적 특성 및 임상적 특성에 관한 13문항, 지식 
측정 질문지 12문항, 불확실성 33문항, 삶의 질 36문항으로 구성되어 있고, 
설문지 작성 소요시간은 약20분입니다. 
  귀하께서 응답해주신 내용은 무기명으로 처리되고, 연구목적 이외에는 전혀 
사용하지 않을 것이며, 답해주신 개인적인 정보 내 내용은 절대 비밀이 보장
됨을 약속드립니다. 답변해주신 사항은 본 연구에 귀중한 자료가 되니, 내용
을 잘 읽으신 후 솔직하고 빠짐없이 문항을 작성해 주시면 감사하겠습니다. 
  귀한 시간 내어 설문에 협조해 주셔서 다시 한 번 감사드립니다. 귀하의 건
강을 기원합니다. 
2017년    월     
연구자 : 이  채  린 (연세대학교 간호대학원 임상전공)
연락처 : 02-2227-****
 E-mail : tw****@yuhs.ac.kr
<부록3> 설문지
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◈ 다음은 귀하의 일반적인 사항에 대한 내용입니다. 해당되는 내용을 작성해주세요. 
1. 귀하의 성별은 무엇입니까?   ① 남자   ② 여자
2. 귀하의 나이는 어떻게 되십니까?  만 (         )세
3. 귀하의 결혼 상태는 어떻게 되십니까? 
① 미혼  ② 기혼  ③ 이혼   ④ 사별   ⑤  별거  ⑥ 기타 (         )
4. 현재 동거하는 가족은 어떻게 되십니까? (해당하는 것에 모두 체크해주세요) 
① 혼자 거주 ② 부모님과 함께 ③ 배우자와 함께 ④ 자녀와 함께 
⑤ 나의 부모님과 함께 ⑥ 배우자의 부모님과 함께 ⑦ 형제, 자매와 함께 ⑧ 기타( ) 
5. 귀하의 현재 직업은 무엇입니까? 
① 회사원  ② 사업 ③ 상업 ④ 농업  ⑤ 공무원  ⑥ 주부  ⑦ 의료직  
⑧ 무직  ⑨ 기타(      )
6. 귀하의 가계 월 평균 수입은 어떻게 되십니까? 
① 100만원 미만   ② 100만원 이상~200만원 미만  ③ 200만원 이상~300만원 미만
④ 300만원 이상~400만원 미만   ⑤ 400만원 이상  
7. 귀하의 교육 정도는 어떻게 되십니까? 
① 중졸 이하   ② 고등학교졸    ③ 대학교졸   ④ 대학원졸 이상  
8. 귀하의 흡연 여부는 어떻게 되십니까? 
① 비흡연자  ② 이전흡연자(이전에 1개피라도 한 적이 있는자)    ③ 흡연자 
9. 귀하의 음주 여부는 어떻게 되십니까? 
① 비음주자   ② 이전 음주자(이전에 1잔이라도 한 적이 있는자)   ③ 음주자 
◈ 다음은 귀하의 질병과 관련된 임상적인 사항에 대한 내용입니다. 해당되는 내용을 
작성해주세요.
1. 모야모야병을 진단 받게 된 경로는 어떻게 되십니까?  
① 증상(경련, 허혈성 발작 등)이 있어 병원 방문  ② 건강검진 상에서 발견   
③ 다른 질환으로 검사 도중 발견    ④ 기타 (                    ) 
2. 질병을 진단 받은 기간은 어떻게 되십니까? (                 년) 
3. 본인이 느끼는 질병의 심각도는 어떻게 되십니까? 
① 매우 심각하다 ② 약간 심각하다 ③ 보통이다 ④ 별로 심각하지 않다 ⑤ 전혀심각
하지 않다 
4. 모야모야병에 대해 어디에서 정보를 얻습니까? (중복체크 가능)  
① 없다    ② 의사/간호사    ③ 책, 논문      ④ 인터넷    ⑤ 강연, 공개강좌 
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문                   항 그렇다 아니다
모르
겠다
 1. 모야모야병은 양쪽 머리 속 동맥이 점차적으로 
좁아지고, 비정상적인 작은 혈관이 자라는 질환이다. 
(정의)
2. 모야모야병은 만성적이고 점차 진행하는 질병으로 
약물이나 수술로 완치가 가능하다. (특성)
3. 가족 중 모야모야병을 진단받은 사람이 있으면 모
야모야병이 걸릴 위험이 많다. (특성)
4. 모야모야병은 예방할 수 있는 방법이 없어서 증상 
관리가 중요하다. (특성) 
5. 갑자기 물체가 보이지 않거나, 무딘 감각, 말이 잘 
나오지 않는 증상이 지속적으로 나타날 때에는 신속
히 병원에 방문해야 한다. (증상) 
6. 모야모야병을 진단받았으나 증상이 없으면, 증상이 
생길 때 까지는 병원에 방문하지 않아도 된다. (증상) 
7. 모야모야 혈관은 혈관 내로 혈전 용해제를 주입하
는 방법으로 치료 가능하다. (치료)
8. 모야모야병의 수술은 두피로 가는 혈관을 뇌 표면
에 얹어주는 간접 문합술과 뇌 동맥혈관을 직접 이어
주는 직접 문합술이 있다. (치료) 
9. 모야모야병 환자는 심한 운동은 피하는 것이 좋다. 
(관리)
10. 술이나 담배, 카페인 섭취는 질병 증상에는 영향
을 주지 않는다. (관리)
11. 탈수되지 않도록 물을 충분히 섭취하는 것은 증
상 관리에 중요하다. (관리) 
12. 찜질이나 사우나를 하는 것이 모야모야병 환자에
게 좋다. (관리) 
◈ 다음은 귀하가 모야모야병에 대해서 알고 있는 지식을 알아보기 위한 질문들입니
다. 잘 읽고 정답이라고 생각되는 곳에 V표를 해주시기 바랍니다. 잘 모르겠으면 ‘모
르겠다’에 V표 하시기 바랍니다.
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문         항   매우그렇다 그렇다 
그저
그렇다
아니다 전혀
아니다
1. 내게 무엇이 잘못되었는지 모르겠다. 
2. 나에겐 해답이 없는 질문이 많다. 
3. 내가 더 좋아질 지 나빠질 지 확신이 없다. 
4. 통증(증상)이 얼마나 심해질 지 알 수 없다. 
5. 나는 의료진이 내 병에 대해 설명한 것을 이해
하지 못한다. 
6. 내가 왜 이 치료를 받는지 알고 있다. 
7. 통증(증상)이 있을 때, 이것이 내 상태에 무엇을 
의미하는지 안다. 
8. 어떤 처치나 시술을 언제 받게 될지 예상할 수
가 없다.
9. 증상들이 계속해서 있다가 없다가 한다.
10. 나는 설명들은 내용을 모두 이해한다.
11. 의사들이 내게 설명한 것들은 혼란스럽다.
12. 나는 내 병이 얼마나 오래갈지 안다.
13. 내가 받는 치료는 너무 복잡해서 이해하기 어
렵다.
14. 내가 받는 치료나 약물이 나에게 도움이 될지 
알기 어렵다.
15. 의료진들이 너무 많아 누가 무엇을 책임지는 
지 알 수 없다.
16. 내 상태가 계속 변하므로 앞날을 계획할 수 
없다.
17. 내 병의 경과가 계속 바뀌므로 좋은 날도 있
고, 안 좋은 날도 있다.
18. 치료로 생기는 부작용을 어떻게 관리해야 할 
지 모르겠다.
◈ 다음은 귀하의 질병이나 치료 진행과정에 대한 불확실성에 대한 것입니다. 각 문
항을 읽으신 후 해당되는 정도에 V표 해주시기 바랍니다. 망설이지 말고 즉각적으로 
대답하시기 바랍니다.
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문         항   매우그렇다 그렇다 
그저
그렇다
아니다 전혀
아니다
19. 내게 무엇이 문제인지에 대해 서로 다른 
이야기를 들은 적이 있다. 
20. 앞으로 내게 무슨 일이 생길지 확실치 않다. 
21. 대게 나는 그날그날 내 상태가 좋을지 나쁠지 
안다. 
22. 검사 결과가 검사 때마다 다르다. 
23. 내가 받는 치료가 효과가 있을 지 모르겠다. 
24. 내가 언제쯤 나 자신을 스스로 돌볼 수 있게 
될지 모르겠다. 
25. 나는 대체로 내 병의 경과를 안다. 
26. 치료 때문에 내가 할 수 있는 일과 할 수 
없는 일이 계속 달라진다.
27. 의료진이 더 찾아낼 만한 다른 문제는 없다고 
확신한다. 
28. 내가 받던 치료는 전에 다른 사람에게 효과가 
있었던 치료이다. 
29. 의료진은 나에게 정확한 진단명을 말해주지 
않았다. 
30. 나는 내가 언제 좋아질지 혹은 나빠질지 안다. 
31. 내가 필요로 할 때마다 간호사들이 나를 
도와줄 것이라 믿는다. 
32. 나는 내 병이 어느 정도 심각한지 안다. 
33. 의사와 간호사들은 내가 이해할 수 있는 
용어를 사용한다. 
◈ 다음은 삶의 질에 대한 질문입니다. 아래의 문항을 잘 읽으신 후, 지난1달 동안 
귀하의 증상과 느낌에 해당되는 정도에 V표 해주시기 바랍니다.
1. 평소 당신의 건강 상태는 어떻다고 생각하십니까? 
☐ 아주 매우 좋다 ☐ 매우 좋다 ☐ 좋다 ☐ 보통이다 ☐ 나쁘다 
2. 작년과 비교하여 현재 당신의 건강은 어떤 상태라고 생각하십니까?
☐ 작년보다 아주 건강하다 ☐ 작년보다 건강하다 ☐ 작년과 비슷하다
☐ 작년보다 건강하지 못하다 ☐ 작년보다 아주 건강하지 못하다
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문       항 지장이 많다
지장이   
약간 있다
지장이   
전혀 없다
달리기, 무거운 물건 들어올리기, 격렬한 운동
을 할 때
탁자 옮기기, 집안 청소, 배드민턴 치기
시장 보기
한꺼번에 두세 계단 오르기
한 계단씩 오르기
구부리기, 무릎 꿇기
4-5 리(1 ㎞ 정도) 걷기
마을 주변   산책, 동네 한 바퀴 걷기
집 주변 걷기
혼자서 목욕이나 옷 입기
나는 지난 한 달간…
모든 
시간을 
그랬다
대부분
의 
시간을 
그랬다
약간의 
시간을 
그랬다
조금
의 시
간을 
그랬
다
전혀 
없었다
일하는 시간을 줄여야만 했다. 
원하는 만큼 일을 하지 못했다.
어떤 일을 할 때 힘이 들 때가 있었다.
대부분의 일을 할 때 어려움이 있었다. 
나는 지난 한 달간…
모든 
시간을 
그랬다
대부분의 
시간을 
그랬다
약간의 
시간을 
그랬다
조금의 
시간을 
그랬다
전혀 
없었
다
일하는 시간을 줄여야만 했다. 
원하는 만큼 일을 하지 못했다. 
어떤 일을 할 때 힘이 들 때가 있었다.
3. 다음은 평상시 당신의 활동에 관한 항목들입니다. 이러한 활동을 할 때 지장이 있
으십니까? 있다면 어느 정도 입니까?
4. 지난 한 달간 당신의 신체적인 어려움으로 일상생활이나 직장에서 다음과 같은 어
려움이 있었습니까?
5. 지난 한 달간 감정적 어려움으로 일상생활과 직장에서 다음과 같은 어려움이 있었
습니까?
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나는 지난 한 달간…
모든 
시간을 
그랬다
대부분의 
시간을 
그랬다
약간의 
시간을 
그랬다
조금의 
시간을 
그랬다
전혀 
없었다
나는 의욕이 넘쳤다.
나는 신경질적이었다. 
나는 의기소침 했었다. 
나는 안정되고 평온했다. 
나는 힘이 넘쳤다. 
나는 우울하고 상심했었다. 
나는 지쳤었다. 
나는 행복했었다. 
나는 피곤했었다.
6. 지난 한 달간 신체상의 어려움이 감정상의 어려움으로 사회생활(가족 간, 친구 간,
이웃 간)에 어려움이 있었다면 어느 정도입니까?
☐ 전혀 없었다            ☐ 약간 있었다             ☐ 보통 있었다  
☐ 꽤 많이 있었다         ☐ 매우 많이 있었다
7. 지난 한 달간 당신의 신체적인 아픔은 어느 정도 였습니까?
☐ 전혀 없었다            ☐ 아주 약하게 있었다     ☐ 약하게 있었다
☐ 보통 있었다            ☐ 심하게 있었다          ☐ 매우 심하게 있었다
8. 신체적 아픔으로 인해 정상적인 생활에 지장이 있었습니까?
☐ 전혀 없었다            ☐ 약간 있었다            ☐ 보통 있었다 
☐ 꽤 많이 있었다         ☐ 매우 많이 있었다
9. 다음의 질문들은 지난 한 달간 여러분이 어떻게 느꼈고, 어떤 일이 있었는지에 관
한 것입니다. 각각의 문항에 대하여 가장 근접한 대답을 하나씩 답하십시오.
10. 지난 한 달간 몸이 불편하다든지 아니면 기분이 내키지 않아서 친척이나 친구 등
을 방문하는 것과 같은 일들을 하는데 어려움이 있었다.
☐ 모든 시간을 그랬다 ☐ 대부분의 시간을 그랬다 ☐ 약간의 시간을 그랬다
☐ 조금의 시간을 그랬다 ☐ 전혀 없었다
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문        항 매우 그렇다 그렇다
모르
겠다
그렇지 
않다
전혀 
그렇지 
않다
나는 다른 사람들보다 더 쉽게 병에 
걸리는 것 같다.
나는 누구보다도 건강하다.
나의 건강은 점점 나빠질 것이다.
나의 건강상태는 매우 좋다. 
11. 다음의 질문에 대해 답해 주십시오.
◈ EMR(전자의무기록)에서 측정할 자료들 
① 질병을 진단 받은 기간 
② 뇌출혈이나 뇌경색의 진단여부
③ 경련 경험 유무와 횟수
④ 일과성 허혈성 발작(TIA)의 유무와 횟수
⑤ 모야모야병 관련 수술 여부 및 종류
⑥ 현재 복용중인 약물 여부
⑦ 동반하고 있는 질환의 유무
등록번호 :                          
(귀하께서 제공해주신 등록번호는 위 사항만을 측정한 후 바로 폐기될 예정이며, 
측정한 사항도 귀하의 개인정보는 암호화되어 비밀을 보장한 후, 연구에만 사용됩
니다.) 
◈ 설문에 참여해 주셔서 감사합니다 ◈
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1. 모야모야병을 진단받은 지 6개월 이상인 19세 이상의 대상자 Yes □, No □
2. 치료 및 진료를 위해 입원 및 외래를 방문하는 자 Yes □, No □
3. K-MMSE 검사 상 24점 이상인 자로, 설문지 내용을 이해하고 
의사소통이 가능한 자 
Yes □, No □
1. 주요 정신과적 질환이 있는 자 Yes □, No □
2. 다른 신경외과적 질환(선천성 기형, 외상성   뇌 손상 등)이 
있는자
Yes □, No □
<부록4> 증례기록서
증례기록서(Case Report Form) 
Serial no. 
과제명: 성인 모야모야 환자의 질병 지식, 불확실성 및 삶의 질 
대상자 번호 : 
대상자 이니셜 : 
동의 취득
대상자는 본 임상시험 참가에 앞서 서면 동의하였습니까?    
    □ 예          □ 아니오
서면 동의일   |___|___| / |___|___| / |___|___| yy/mm/dd
 [Eligibility screening]
선정 기준(Inclusion Criteria)
제외 기준(Exclusion Criteria)
대상자 선정기준 및 제외기준에 대한 평가 결과 이 지원자는 임상시험에 참여할 수 
있습니까?    □ 예                         □ 아니오
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1. 진단 기간 (        )년 (        )개월 
2. 뇌출혈이나 뇌경색 유무 ① 뇌출혈 ② 뇌경색 ③ 없음 ④ 둘 다 
3. 경련 경험 ① 있다  ② 없다 
5. 일과성 허혈성 발작(TIA)유무 ① 있다  ② 없다
6. 모야모야병 관련 수술 유무 ① 있다  ② 없다
6. 현재 복용중인 약물 ① 없다  ② 항응고제  ③인지기능개선제  ④ 항경련제 ⑤ 기타  
7. 동반 질환 유무 ① 있다 (        ) ② 없다 
EMR(전자의무기록) 측정 자료 
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ABSTRACT
Knowledge, Uncertainty, and Quality of Life in Patients with Adult 
Moyamoya Disease
Lee, Chae Lin
Department of Adult Health Nursing
Graduate School of Nursing
Yonsei University
Background 
  Moyamoya disease is a chronic, progressive cerebrovascular disease with an 
unconfirmed cause. Patients who develop the disease require regular check-ups 
throughout their lives and require ongoing management. However, there is a lack 
of research on adult patients who suffer from moyamoya. Therefore, this study 
aims to examine the relationships among  knowledge, uncertainty, and quality of 
life in patients with adult moyamoya disease. Furthermore, the factors associate 
with the quality of life of adult patients with moyamoya were investigated.
 
Methods 
  The design of the study is a descriptive correlation study. Data were collected 
from a convenient sample of 90 adult patients with moyamoya disease who were 
hospitalized or visited the outpatient clinic at one university hospital located in 
Seoul between March 27, and November 24, 2017. A knowledge assessment tool  
composed of 12 items was developed and validity of the tool was verified by 
expert groups. In addition, uncertainty measurement tool with 33 items, and 
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quality of life measurement tool with 36 items were also completed by each 
patient. The general and clinical characteristics were collected using surveys and 
electronic medical records. The data were analyzed with descriptive statistics, 
t-test, ANOVA, Pearson’s correlation, and multiple liner regression using SPSS 
24.0.     
Results 
  The mean of disease-related knowledge of adult patients with moyamoya was 
9.65(±1.84) points out of 12, with significant differences in scores by age, level 
of education, diagnosis route, presence of transient ischemic attacks and surgeries. 
The mean of uncertainty was 93.11(±15.19); among the sub-categories, 
unexpectedness was highest, 15.38(±3.17). The score of uncertainty were 
significantly different by alcohol drinking and disease duration. The physical 
quality of life was 65.31(±16.15) and mental quality of life was 60.11(±19.13) 
for out of 100; Among the sub-categories, physical functions of physical quality 
of life was 79.61 and social functions of mental quality of life was highest at 
68.33. The physical quality of life was significantly differed by gender(t=3.51, 
p=.001), occupation(F=5.76, p=.001), diagnosis route(F=4.72, p=.011), severity of 
the disease(F=7.90, p=.001), infarction(t=2.04, p=.044), as well as the presence of 
seizures(t=2.41, p=.034). The mental quality of life was significantly differed by 
gender(t=2.63, p=.010), marital status(t=-2.29, p=.024), severity of the 
disease(F=5.42, p=.006) and infarction(t=2.10, p=.038). The significant correlation 
showed lower uncertainty with higher disease-related knowledge(r=-.325, p=.002) 
and lower uncertainty with higher physical(r=-3.51, p=.001) and mental(r=-.346, 
p=.001) quality of life. Lastly, statistically significant factors associated with the 
physical quality of life included occupation, diagnosis route, severity of the 
disease, seizures and uncertainty, and the regression model explained physical 
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quality of life by 48.9%. When the mental health quality of life was assessed, the 
associated factors were found to be marital status, occupation, diagnosis route, 
severity of disease and uncertainty, and the regression model explained mental 
quality of life by 31.4%.     
Conclusion 
  The findings of this study indicated that it is necessary to develop nursing 
intervention to increase a patient’s  knowledge of their disease as reducing 
uncertainty can ultimately help improve quality of life. In addition, comprehensive 
education that is customized for patients is needed for optimal patient 
management. 
  
2)
Key words : Adult moyamoya patient, Quality of life, Uncertainty, Knowledge. 
